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RESUMO

Este trabalho analisa a percep¢do médica a respeito dos efeitos gerados pela apropriacio, por
parte dos pacientes, das informacdes em satde disponiveis na Internet. Nosso foco analitico
privilegia seu impacto na relagdo médico-paciente, entendida como uma relacdo terapéutica.
Desse modo, escolhemos como objeto de estudo o cuidado médico aos portadores de hepatite
C. Mais especificamente, o0s aspectos comunicacionais presentes na interagdo,
necessariamente prolongada, entre o médico hepatologista - ramo da clinica que estuda e trata
as patologias do figado - e seus pacientes portadores do VHC, virus da hepatite C.

Nos filiamos as abordagens sobre a assisténcia aos doentes cronicos que t€m valorizado o
papel do doente como ator, tanto na constru¢do negociada da definicdo da doenca (seu
diagnéstico), quanto na organizacdo social do tratamento. Essa visdo é mais sensivel a
existéncia de diferentes tipos de médicos e pacientes que estabelecem interagdes diversas e
nao um modelo unico de relagdo. Fatores como a especialidade do médico, o status sécio-
econdmico do paciente e seu nivel de instrucdo, a situacdo institucional da consulta, isto é, se
ocorre na clinica privada, se é mediada por planos de satide, ou se acontece no sistema
publico, resultam em interacdes muito distintas. Por isso, os impactos da Internet, como um
instrumento de mediacao na relagcdo médico-paciente, precisam ser qualificados em termos de
cada tipo de doenca, das praticas terapéuticas disponiveis e dos contextos sociais e
institucionais em que ocorre.

Nossa pesquisa empirica baseou-se em estudo qualitativo, a partir de entrevistas individuais
semi-estruturadas em profundidade com nove hepatologistas, sete que atuam na da rede
publica e privada e dois que atuam na rede privada, mas que tiveram experiéncia anterior de
mais de vinte anos em hospitais de referencia em Hepatologia do SUS. O caréter cronico da
hepatite C, as formas de tratamento, o monitoramento dos efeitos colaterais e dos riscos letais
que lhe sdo inerentes, formam circunstancias que, tal como acontece com outras morbidades
cronicas, permitem aos doentes portadores do VHC um envolvimento emocional e cognitivo
prolongado com essa moléstia. Isso explica o aparecimento de grupos de apoio e redes sociais
que se organizam em torno de pautas comuns aos enfermos, reivindicando a ampliacdo da
assisténcia médica e dos recursos terapéuticos junto ao Estado.

No discurso dos hepatologistas sobre os principais problemas relacionados aos usos das
informacdes em saide na Internet, destacamos: a) o paciente ndo consegue filtrar as
informacdes genéricas e tem dificuldade de entender que os dados encontrados podem nao
refletir sua situacdo de saude; b) eles nem sempre conseguem reconhecer as fontes de
informacdes confidveis, distinguindo a boa informagdo da ruim e/ou sem veracidade, ou
distorcida; c) o paciente nem sempre consegue entender o que leu, ou extrair da informacgdo o
que lhe convém. Algumas vezes, valoriza os aspectos negativos da informacao; d) O paciente
nem sempre tem estrutura psicolégica para lidar com o contetido a que teve acesso.

Palavras chaves: Informacdo, comunica¢do e saude, Internet, Relacdo médico-paciente,
Hepatite C.



ABSTRACT

This paper examines the medical perspective on the effects generated by the appropriation, by
patients, of health information available on the Internet. Our analytical focus emphasizes its
impact on doctor-patient relationship, understood as a therapeutic relationship. Thus, we
chose as object of study the medical care to patients with hepatitis C. More specifically, the
communicational aspect present in the interaction necessarily prolonged, between the
hepatologist — the branch of medicine specialized on the liver study and treatment - and their
patients with HCV, hepatitis C virus.

We join the approaches on the care for chronically ill persons who have praised the patient
role as an actor, both in the negotiated construction of the disease definition (diagnosis) and in
the social organization of the treatment. This vision is more sensitive to the existence of
different types of physicians and patients that establish different interactions and not a single
model of relationship. Factors such as the physician's specialty, the socioeconomic status of
the patient and their education, as well as the institutional status of the medical consultation -
meaning if it occurs in a private practice, whether it is mediated by health insurance, or if it
happens in the public health system, results in very different interactions. Therefore, the
impact of the Internet, as a mediation instrument in the doctor-patient relationship, must be
qualified in terms of each disease, medical treatments available and the social and institutional
contexts in which it occurs.

Our empirical research was based on qualitative study, from in-depth semi-structured
individual interviews with nine hepatologists - seven of them working in the public and
private sectors and the other two only in the private sector, but with previous experience of
over twenty years in Hepatology reference hospitals in the Brazilian Health System (SUS —
Portuguese acronym). The chronic nature of hepatitis C, the treatment forms, the monitoring
of side effects and lethal risks related sets circumstances which, such as on other chronic
morbidities, allow to HCV patients an extended emotional and cognitive involvement with
this disease. This explains the emergence of support groups and social networks that are
organized around common agendas for the sick, claiming the expansion of medical care and
therapeutical resources within the State.

The hepatologists discourse on the main issues related to the uses of health information in the
Internet, include: a) the patient can not filter generic information and may not understand that
the findings does not necessarily reflect their state of health, b) they can not always recognize
the reliable sources of information, distinguishing good information from bad and / or no
truthful, or distorted information; c) the patient can not always understand what was read or
extract relevant information. Sometimes, the negative information is valued; d) the patient
does not always have psychological profile to deal with the content accessed.

Keywords: Information, communication and health, Internet, Doctor-patient relationship,
Hepatitis C
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INTRODUCAO

Este trabalho estuda a percepcdo médica a respeito dos efeitos dos usos das
informacdes em sadde disponiveis na Internet, por seus pacientes na relacdo terapéutica. Mais
especificamente: os aspectos comunicacionais presentes na interacdo, necessariamente
prolongada, entre o médico hepatologista' e seus pacientes portadores do VHC, virus da
hepatite C.

Nosso interesse pelo tema foi despontado a partir do semindrio da professora Wilma
Madeira, durante o curso de Pés-Graduacdo em Comunicacdo e Saide que fizemos na
Fiocruz, no ano de 2007. Nesse evento ela apresentou os resultados de sua pesquisa de
mestrado, realizada em 2005, com 116 pessoas que responderam a um questiondrio on-line. A
pesquisa mostrava que 83% dos pacientes entrevistados buscaram informacdes na Internet
sobre saide e doengas, sobretudo em relagdo aos problemas vividos por eles ou por pessoas
proximas. Entretanto, outro dado, também apontado pela pesquisa, nos chamou a atengao:
50% dos médicos, segundo a percep¢ao desses pacientes, reagiram mal quando eles - os
pacientes - declaravam durante a consulta, que consultaram a Internet para obter informacdes
sobre sua doenca e situacao de risco (MADEIRA, 2006). Esse dado nos fez querer entender
como os médicos tém percebido a influéncia da Internet ao interagirem com seus pacientes.
Nesse momento, ainda ndo haviamos tomado contato com a literatura especializada
(MURRAY et al., 2003; BLANCH et al., 2005; UDEN-KRAAN et al., 2010), que nos
permitiria perceber o quanto esta formulagao inicial era abrangente e imprecisa.

Outra pesquisa nacional, também recente, que buscou identificar a influéncia do uso
da Internet por ginecologistas-obstetras na pratica médica, realizada a partir questiondrios
respondidos por 152 especialistas, encontrou, ao perguntar qual a opinido deles em relacdo a
interferéncia da Internet na relagcdo médico-paciente, um dado relevante: 30% das 143
respostas recebidas pela pesquisadora relatavam que a Internet interferia negativamente
(ROCHA, 2009).

A leitura inicial que fizemos para desenvolver o projeto de pesquisa nos levou a uma

abordagem diferente da realizada por Madeira. No que diz respeito a relacao terapéutica entre

'Sio as especialidades clinicas que estudam e tratam as doencas do aparelho digestivo, em especial aquelas
ligadas as patologias do figado.
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o médico e seu paciente, de acordo com a literatura consultada (MACHADO, 1997,
SHORTER, 1993; SCHRAIBER, 1993; CANESQUI, 2007; ADAM & HERZLICH, 2001),
evidenciou-se que tal interagdo nao pode ser restringida a um encontro singular, entre atores
descontextualizados, com papéis fixos e atemporais. Em geral, esses autores tém valorizado o
papel do doente como ator, tanto na constru¢do negociada da definicdo da doenca (seu
diagndstico), quanto na organizagdo social do tratamento, enfoque negligenciado pelas
andlises anteriores. Essa visdo € mais sensivel a existéncia de diferentes tipos de médicos e
pacientes que estabelecem relacdes diversas e ndo um modelo tnico de relacao. Fatores como
a especialidade do médico, o status sécio-econdmico do paciente e seu nivel de instrucdo, a
situacgdo institucional da consulta, isto €, se ocorre na clinica privada, se ¢ mediada por planos
de satde, ou se acontece no sistema publico, resultam em intera¢cdes muito distintas.

Entendendo que cada doencga, de acordo com seu conteido simbdlico (se o
diagndstico carrega ou ndo estigmas sociais), seu progndstico (se cronica ou eventual, se
altamente letal ou de facil cura) e formas de tratamento (se prolongado ou curto), tem papel
determinante na conformacdo da relagdo entre o médico e o paciente (BASZANGER, 1986),
optamos por restringir essa pesquisa em torno de uma doenga. A escolha foi pela hepatite C.
A especialidade médica que nos interessa € a hepatologia, ramo da clinica que estuda e trata
as patologias do figado.

Essa escolha deve-se ao fato da hepatite C ser uma doenca crénica que necessita de
acompanhamentos periédicos e para isso, normalmente, os pacientes elegem um médico fixo,
aumentando a possibilidade de uma relagdo mais constante € uma maior interacao.

Outro dado que influenciou nossa escolha por essa patologia foi o acesso a estudos
que sugerem uma maior participacdo dos doentes portadores de doengas cronicas e
estigmatizadas, em comunidades virtuais (GARBIN et al., 2008; HARRIS, 2005; LAWFORD
& SYLVESTRE, 2009).

O carater cronico, as formas de tratamento, o monitoramento dos efeitos colaterais e
dos riscos letais que lhe s@o inerentes, formam circunstincias que, tal como acontece com
outras morbidades, permitem aos doentes e seus familiares um envolvimento emocional e
cognitivo prolongado com essa moléstia. Isso explica o aparecimento de grupos de apoio,
redes sociais e ONGs, que se organizam em torno de pautas comuns aos enfermos e que
atuam como grupos de pressdo para reivindicar a ampliacdo da assisténcia médica e dos

recursos terapéuticos junto ao Estado”. Por fim, o alto nimero de pessoas infectadas no Brasil

? Em pagina publicada pela BVS — Saiide Piblica, é possivel acessar 4 ONGs brasileiras de portadores de
hepatite ¢ e uma ONG de médicos especialistas em tratamento desta enfermidade. Em 2003 ocorreu em
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- estima-se que este ndmero esteja proximo dos trés milhdes® - foi definitivo para direcionar
minha pesquisa para essa doengca (SOCIEDADE BRASILEIRA DE INFECTOLOGIA,
2009).

De acordo com o Boletim Epidemioldgico Aids/DST 2009, a estimativa é de que
existam 630 mil pessoas infectadas pelo virus HIV, no pais4. (DST & AIDS - MINISTERIO
DA SAUDE, 2009). Desse modo, o nimero de portadores C supera em mais de quatro vezes
o de individuos contaminados pelo virus da Aids. No entanto, os que sofrem dessa epidemia
silenciosa, igualmente transmitida por contaminagao sangiiinea e letal, lutam para conseguir a
mesma visibilidade na midia e nas ag¢des governamentais. Dentre as reivindicagdes dos
portadores se destacam as seguintes: ampliacdo da divulgacdo de informagdes sobre sua
epidemiologia e sobre os direitos legais dos pacientes, junto a populagdo e aos profissionais
de saude; aperfeicoamento dos servigos de triagem para os portadores do virus VHC;
obtencdo de assisténcia psicolégica (ASSOCIACAO DOS PORTADORES DO VIRUS DE
HEPATITE C, 2007).

Restringi meu olhar a Internet por se tratar de um veiculo de comunicagdo que tem
reflexos crescentes em vdrios segmentos da sociedade. Acredita-se que na sociedade
contemporanea, classificada por alguns autores como sociedade da informacao, as relacdes
sociais estdo tomando novos contornos influenciados pelas novas tecnologias da informacao

digital (CASTELLS, 1999; DOMINGUES, 1999; GIDDENS, 2005).

Essas tecnologias fizeram surgir um novo sistema de
comunicacdo que fala cada vez mais uma lingua universal, que
esta promovendo a integracao global da producio e distribuicao
de palavras, sons e imagens de nossa cultura. As redes
interativas de computadores estio crescendo exponencialmente,
criando novas formas e canais de comunicacao, moldando a vida
e, ao mesmo tempo, sendo moldadas por ela (CASTELLS, 1999,
p.22).

O surgimento da Internet contribui para ampliar o acesso do publico leigo aos dados

técnicos em razdo da possibilidade de reunir num dnico ponto uma grande quantidade de

Brasilia o II° Encontro Nacional das ONG’s de apoio a portadores de hepatites e transplantados hepaticos,
com a presenca de 27 entidades civis formadas por portadores de hepatite, distribuidas por 15 estados da
federacao.

? A falta de notifica¢io durante o diagnéstico da hepatite C dificulta o cilculo exato da quantidade de infectados
no pafs-

http://www.sbinfecto.org.br/default.asp?site Acao=&paginald=134&mNoti Acao=mostraNoticia&noticiald=68
48

* http://www.aids.gov.br/data/documents/storedDocuments/%7BB8EF5DAF-23AE-4891-AD36-
1903553A3174%7D/%TB5E12D537-5F08-484B-9960-F54FE345DC31%7D/Boletim2009 _preliminar.pdf
acesso em 22/08/2010.
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informacdes sobre saide e doenca, de forma rdpida e diversificada, permitindo uma
atualizacdo continua em relagcdo a pesquisas, medicamentos, novas formas de tratamento, sites
médicos e outras informagdes na drea de saide. Além disso, alargam-se os canais de
comunicacdo e interagdo, dos quais se destacam os blogs, sites e foruns de discussdes onde
médicos e pacientes publicam informagdes sobre saide e doenga, tipos de tratamentos e
trocam experiéncias (MADEIRA, 2006; BLANCH et. al., 2005). A Internet tem possibilitado
0 acesso a informacgdes que eram, anteriormente, mais restritas. Por reduzir as barreiras ao
conhecimento cientifico, a Internet faculta aos pacientes o aprendizado rapido sobre um
tépico especifico, fazendo-lhes se sentir habilitados a participarem mais integralmente dos
processos decisorios que lhes dizem respeito, transformando, assim, a qualidade de suas
interacdes com médicos e outros profissionais da saude.

Entretanto, cabe ressaltar que a maior participacdo do paciente no encontro médico
ndo pode ser atribuida apenas a Internet, uma vez que outros estudos, como o realizado por
Herzlich (1993), aos quais voltarei a discutir melhor no capitulo I, revelam que a participagdo
do paciente tem aumentando gradativamente nas consultas e no processo terapéutico. Atribui-
se tal crescimento ao nivel educacional da populagdo e a reconfiguracao do papel do paciente
nos sistemas nacionais de assisténcia médica, no periodo pés 1945, com a emergéncia da
biomedicina e seu impacto nos orcamentos estatais. Tais mudancgas estruturais do modelo de
atencdo, que comegaram antes da populariza¢do do uso da Internet, concorreram para ampliar
os direitos dos pacientes, percebidos, em alguns casos, como consumidores de servigos de
saude, nas democracias ocidentais (GAUDILLERE, 2002; PRIOR, 2009).

Sodré (2009) entende o significado de mediacdo como a acdo de fazer ponte ou fazer
comunicarem-se duas partes, o que implica diferentes tipos de interacdo. (SODRE, 2009,
p.21). Nesse sentido, entendo a Internet como mais um elemento medeia a relacdo médico-
paciente, incidindo na negociacdo entre dois tipos de expertises: aquela auferida pela
autoridade médica e sancionada pela capacitacio profissional, fundada sobre um alto nivel de
saber formal e especializado (geralmente referida como conhecimento), e a baseada na
experiéncia especifica do paciente (geralmente definida como crencga). Estes elementos
interativos, que se refletem no processo comunicativo desta relacdo, serdo aprofundados no
capitulo L

Por outro lado, cabe ressaltar que o papel da Internet ainda € restrito, considerando que
a exclusao digital ainda € alta em nosso pais. Segundo pesquisa do Comité Gestor da Internet
(2009) sobre o uso das tecnologias da informacao e da comunicacio, em 2009 o percentual de

pessoas no Brasil que nunca utilizaram o computador é de 43% na drea urbana e 68% na édrea
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rural. Nessa mesma pesquisa, 21% dos entrevistados, na drea urbana e rural, declaram ndo ter
de onde acessar Internet e 20% declararam ndo ter condi¢des de pagar o acesso” Entretanto, o
governo brasileiro tem intensificado as agdes politicas para democratizar o acesso a
computadores e a Internet, o que, em curto prazo, poderd reverter esse quadro. Em maio de
2010 o governo publicou o Plano Nacional da Banda Larga (PNBL) que tem como objetivo
universalizar a internet rdpida no pais, triplicando o acesso a banda larga em todo o Brasil.
Uma das expectativas é disponibilizar o servico dos atuais 11,9 milhdes de domicilios para
quase 40 milhdes de domicilios até 2014° (COMUNICACOES, 2010).

O maior acesso a computadores e a Internet amplia expressivamente o uso dessa
tecnologia como ferramenta para obter informagdes sobre saide e doengas. De acordo com a
pesquisa sobre o uso das tecnologias de informacao e comunicagdo (TICs) nas dreas urbanas
do Brasil, no ano de 2009 - TIC Domicilios 2009’ — das 63 milhdes de pessoas que acessaram
a Internet no Pais no ano anterior, 39% buscaram informag¢des sobre saide, porcentagem bem
inferior aos 85% verificados na Europa ou nos EUA, (BLANCH et al., 2005; UDEN-KRAAN
et al., 2010).

Para entender quais os impactos da Internet na relacdo entre o médico, hepatologista e
o paciente portador do VHC, virus da hepatite C, se faz importante entender os aspectos
condicionantes da relagdo médico-paciente como fatores econdmicos, sociais, institucionais e
tecnoldgicos.

Outro ponto importante se relaciona a propria nocdo de doenca cronica, percebida
numa perspectiva ontolégica que estrutura a intervengao terapéutica e tem possibilitado a
ampliacdo da capacidade diagndstica, e aumentado a autoridade médica, conformando, do
mesmo modo, as expectativas do leigo em relagdo a medicina. Como assinala Rosenberg
(2002), os diagndsticos, ao se referirem as patologias como entidades, tornaram-se
importantes ndo s6 por serem valiosos conceitos heuristicos, guias para posterior investigacao
e maior compreensio dos processos dentro do corpo, mas também porque passaram a existir
num espaco social reconfigurado, definindo o papel do doente e os procedimentos de

diagnéstico e dos protocolos terapéuticos. Essas inovacdes levaram a uma ambigiiidade em

5 http://op.ceptro.br/cgi-bin/indicadores-cgibr-2009 ?pais=brasil&estado=rj&academia=academia&age=de-35-a-
44-anos&education=pos-mestrado&purpose=pesquisa-academica acesso em 17/08/2010.

® http://www.mc.gov.br/plano-nacional-para-banda-larga

" Pesquisa realizada pelo Centro de Estudos sobre as Tecnologias da Informacio e da
Comunicag¢do — Cetic Disponivel no link <<http://www.cetic.br/usuarios/tic/2009/analise-tic-
domicilios2009.pdf> Acesso em 20/08/2010>.
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relacdo a medicina, pois, se, por um lado, trouxe maior sucesso ao tratamento, por outro, virou
alvo de criticas, segundo a literatura consultada. Para esses autores, o conhecimento e as
praticas médicas tenderam a coisificar o paciente. Tal objetivacdo da doenca eclipsou a
vivéncia subjetiva expressa no relato dos sofrimentos pelo paciente, reduzindo a pessoa a
orgdos, depois a lesdes nos tecidos e, mais recentemente, a disfun¢des no nivel molecular
(JEWSON, 2009; MAY et al., 2004; BASZANGER, 1986).

Apoiados nessa literatura, abordamos aspectos vinculados a interacdo, comunicagao e
expectativas presentes no processo terapéutico, relatando os diferentes olhares sobre doenga e
cura por parte desses atores que tem gerado desajustes na expectativa de cada um e ruidos na
comunicacdo entre o0 médico e o paciente. Aqui apresentaremos a andlise de alguns autores
que entendem que o modelo assistencial biomédico, centrado nas doengas agudas, oferece
pouco espaco de escuta ao paciente. O processo comunicativo € percebido, em geral, como
insatisfatério para os pacientes, que relatam ndo receberem informacdes suficientes ou
abrangentes sobre sua condi¢do, ou sobre a conduta terapéutica e, a0 mesmo tempo nao se
sentem capazes de perguntar ou expressar suas proprias idéias, interesses ou ansiedades
(McCANN & WEINMAN, 1996). Nesse contexto, apresentaremos algumas idéias defendidas
por Collins e Pinch (2010), que ressaltam a importancia da interacao do médico e do paciente.

Dessa forma, estes autores entendem que chegar a um diagndstico depende de vérias
habilidades e expertises tanto da parte do médico como do paciente. A capacidade do
paciente, em reconhecer, classificar e diagnosticar seus préprios sintomas, como a do médico,
em interagir e traduzir o relato do paciente, usando-o como subsidio para seu proprio
diagndstico, no papel de especialista dessa relacdo, transformam a comunicagdo entre o
médico e o paciente e o nivel de informacdo do paciente em elementos essenciais para o
sucesso terapéutico desse encontro.

Entendemos que também € importante discutir alguns elementos que perpassam a
assimetria entre o médico e o paciente, o que apresentamos ja no capitulo I. Aqui partimos de
algumas reflexdes genéricas sobre a relacdo entre leigos e experts, para, em seguida, nos
aproximamos da relacdo médico-paciente, definida, em termos de negociacao entre estes dois
atores. Apoiados em Goldman (2001) e outros autores discutimos alguns critérios de acuidade
e a validade da informacdo, elementos fundamentais numa relagdo intersubjetiva num mundo
complexo, altamente especializado, em que as pessoas sdo constantemente confrontadas com
situagcdes nas quais, na qualidade de relativamente ignorantes ou principiantes, necessitam de

supostos experts para orientagdo intelectual ou assisténcial. Assim, referida a andlise de
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Collins e Pinch (2010), apresentaremos uma escala de expertises, trazendo elementos
importantes para pensar a relacao entre leigos e especialistas na relacdo médico-paciente.

Apresentaremos, também, os argumentos de Baszanger (1986) e Adam & Herzlich
(2001) sobre os processos comunicacionais marcados pela interacdo, sempre dinamica, ora
cooperativa, ora conflituosa na discussdo das decisdes terap€uticas. Estas contribui¢des
tedricas servirdo como pressupostos analiticos da discussdo que faremos no capitulo IV, a
partir do material empirico trazido pelas entrevistas com um conjunto de hepatologistas.

Ao discorrer sobre os niveis de expertises, Collins e outros autores citam a Internet
como instrumento relevante para determinados graus de conhecimentos, principalmente em
relacdo ao paciente portador de doencas cronicas. Para ter uma compreensao mais completa
desse cendrio recapitularemos, no capitulo II, as transformacdes sociais e econOmicas, na
informacdo e na comunicagdo, trazidas pela utilizacdo da Internet, em diversas dreas do
conhecimento, e narraremos, de forma sucinta, a evolu¢do do seu uso, principalmente, para a
relacdo médico-paciente. Aqui, discutiremos também como esse instrumento de comunicac¢ao
ajuda a organizagdo de redes, de grupos de pressdo, de portadores de doencas e amplia as
fontes de informacdes.

Em contraponto, a literatura salienta que a larga difusdo de informacdes falsas,
incompletas ou desatualizadas na Web, sobre saide, pode gerar, entre outros problemas, o
aumento da automedicagdo, além de um desgaste na relacio médico-paciente, quando as
informacdes encontradas pelos pacientes sao conflitantes com as apuradas no encontro com o
médico (LOPES, 2004, p.5).

Iniciativas de agéncias governamentais, orgdos representativos de profissionais em
saude e especialistas dos diversos setores que atuam na drea, no contexto internacional e
nacional, vém definindo critérios e respectivos indicadores que devem estar presentes nas
paginas da Web na drea da satide tendo em vista a confiabilidade das informacdes (LOPES,
2004, p. 73). Dessa forma, mostraremos as principais acdes no contexto internacional e no
Brasil.

No capitulo III, faremos um breve histérico sobre a Hepatite C, que é uma doenga recente,
considerada uma “epidemia silenciosa”, pois permanece completamente assintomatica por um
longo periodo de infecc@o e, por essa razdo, tende a se tornar crOnica em até 85% dos
infectados. Esse quadro “‘eleva o risco de desenvolvimento de complicacoes graves, como
cirrose hepdtica e cdncer de figado, sendo responsdvel ja pela maioria dos casos de
transplantes de figado em iniimeros paises” (PASSOS, 2006). Aqui, abordamos como a

doenca se manifesta, as formas de tratamento e contdgio e as dificuldades do paciente em
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relacdo a doenga, ao tratamento e na relacdo médico-paciente. No que se refere ao aspecto
cronico da doenga, discutiremos, amparados pela literatura consultada, algumas dificuldades e
especificidades vividas por pacientes portadores de doenca cronica de uma maneira geral na
relacdo terapéutica. De posse dessa contextualizacao tedrica, nossos objetivos especificos sio:

Averiguar se o médico hepatologista percebe ou ndo alguma mudanca de atitude nos
pacientes portadores da hepatite C, no que diz respeito a busca de informacdes na Internet;
identificar quais os aspectos positivos e negativos, sob o ponto de vista do médico, referente
ao paciente que vai a consulta munido de informagdes extraidas de sites sobre satide e
doencas; apurar as principais dificuldades que esses médicos identificam em relacdo a
comunicacdo com o paciente nas consultas e identificar as diferencas na relacdo médico
paciente na rede publica e no sistema privado de saude.

Nossa hipétese €: se, tal como aponta a literatura, a relacdo médico-paciente ndo pode
ser descrita como uma interacdo entre atores descontextualizados, supomos que a avaliacao
sobre os impactos da Internet como um instrumento de mediagcdo na relacdo médico-paciente,
também precisa ser qualificada em termos de cada tipo de doenca, das préticas terapéuticas
disponiveis e dos contextos sociais institucionais em que ocorre.

Desse modo, ao escolheremos como objeto de estudo a hepatite C, tivemos em conta:
uma doenca cronica; que atinge diferentes grupos sociais; com acesso diferenciado a
informacdo; vinculados ao sistema publico ou privado de saide, com um protocolo
terapéutico universal.

Para apurar empiricamente a hipdtese que levantamos e atingir os objetivos
pretendidos, realizamos um estudo qualitativo, a partir de entrevistas individuais semi-
estruturadas, em profundidade, com nove hepatologistas. Destes, sete atuam na da rede
publica e privada e dois atuam em consultérios privados, mas ja tiveram experiéncia anterior,
de mais de vinte anos, em hospitais de referéncia em Hepatologia do SUS.

Desse modo, no tultimo capitulo, apds apresentarmos os procedimentos metodolégicos
utilizados, descrevemos, num primeiro topico, as caracteristicas gerais do tratamento no
municipio do Rio de Janeiro, drea de atuagdo dos hepatologistas entrevistados: os espagos
institucionais em quem ocorrem as consultas; as formas de ingresso no tratamento e a
obtencdo da medicacdo (Interferon); os labirintos burocraticos que dificultam ou impedem o
acesso aos especialistas; os problemas mais recorrentes dos sistemas de satde publico e
privado. Ainda nesse tépico, destacamos as causas mais comuns de interrup¢ao do tratamento
relatadas, as informagdes que s@o passadas aos pacientes e, as vezes, aos seus familiares e as

opg¢oes de conduta terapéutica que sdo objeto de negociagao.
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Um segundo item discutido € referente ao nivel e a qualidade das informagdes trazidas
pelos pacientes. Aqui, separamos o momento da comunicacdo do diagndstico, daquele
relativo ao cuidado da doenga. Verificamos que € em torno dos procedimentos terapéuticos
que emergem 0s mais relevantes aspectos comunicacionais, pois a co-gestao do tratamento, ao
depender da adesdo quotidiana ao protocolo médico, implica num investimento constante na
escuta e na persuasio. Os pontos negociados se relacionam a: realizar ou nio a bidpsia; tratar
ou nao; quando comecar o tratamento; administracdo dos efeitos colaterais; a interrupcao do
tratamento. As informagdes trazidas pelos pacientes repercutem diretamente na relacdo de
confianca. O didlogo construtivo, que aparece na retdrica dos hepatologistas, foi percebido
como condi¢do do sucesso terapéutico e base fundamental de apoio emocional ao paciente,
apreendido em suas dimensdes biopsicossociais.

No ultimo tépico, abordamos a percepcao dos hepatologistas em relacdo aos usos das

informacdes extraidas da Internet por parte dos pacientes.
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CAPITULO I:
ASPECTOS QUE INFLUENCIAM A RELACAO TERAPEUTICA

1.1. Dinamicas profissionais e transformacoes do trabalho
médico.

A relacdo do médico com seu paciente, centrada na defini¢do de doenca
e nos cuidados terapéuticos, tem sido amplamente determinada por condicdes
econdmicas, sociais, cientificas e tecnoldgicas, em acelerada mutacao.

Eduard Shorter descreve as mudancas histéricas dessa relacdo, no
ocidente, dividindo-a em trés periodos: tradicional, moderno e pds-moderno.
Nesses trés periodos, o autor faz um panorama da formacdo profissional,
formas de diagnésticos, terapé€uticas, desenvolvimento tecnoldégico e os
impactos desses aspectos na relacdo médico-paciente entre o inicio do século
XIX até os anos 1990 (SHORTER, 1993).

Para ele, no periodo tradicional a consulta era marcada por uma vasta
investigacdao por parte do médico sobre a histéria do paciente referente as
doencas anteriores e as vividas no momento da visita. Com as poucas
possibilidades de exames disponiveis na época - andlise do pulso, da lingua
da urina e das fezes — era necessdrio que médico conhecesse profundamente
seu paciente.

No periodo moderno, a investigacdo clinica comecou a tornar-se arte e
ciéncia. O crescimento do conhecimento em anatomia patoldégica ganha,
entdo, um destaque especial para fundamentar a imagem do médico como um
cientista, preparado para dar ao paciente um diagndstico e um progndstico
confidvel. O exame médico passa a ser organizado em torno de um conjunto
de manipulagdes e gestos rituais sugerindo ao paciente que ele estava sendo
efetivamente cuidado (SHORTER, 1993, p. 1047).

Segundo o autor, no periodo pds-moderno, com o grande
desenvolvimento das técnicas de investigacdes para chegar ao diagndstico e o
aumento na eficdcia da terapéutica empregada, criou-se um fosso em relagao
aos vinculos e rituais que antes presidiam essa relacdo. Nas consultas atuais,

o médico limita-se a uma impaciente e breve histéria do doente e a um
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superficial exame clinico em oposi¢cdo a atencdo aos dados colhidos pelo
laboratério e aos diagndsticos por imagens. Assim, apontam-se como
caracteristicas predominantes desse periodo, uma continua diferenciacdao e
extensdo dos servicos médicos de diagndstico e de terapéutica, com a
multiplicacdo das especialidades médicas (SHORTER, 1993, p. 1047).

Machado (1998, p.34), discutindo esse processo no Brasil, chama a
atencdo de que a segmentacdo do trabalho médico em diferentes
especialidades se transformou num recurso para preservar a autonomia técnica
e manter a credibilidade e o prestigio social. Em seu livro “O Médico e seu
trabalho”, Schraiber faz um roteiro das transformag¢des institucionais do
trabalho médico no Brasil entre 1900 e 1980, analisando o significado dessa
mudancga especificamente para a posi¢dao social do médico em relacdo as
transformacdes tecnoldgicas e ao mercado de trabalho (SCHRAIBER’ 1993).
Esse trabalho traca a direcdo dessas mudancas: inicialmente o consultério
isolado que garantia uma autonomia do exercicio profissional e,
posteriormente, o trabalho coletivo realizado no hospital ou em clinicas
ambulatoriais.

Com a expansdo dos servicos de saude garantidos pelo SUS e com o
ingresso das camadas sociais de média e alta renda nos planos de saude
privado, constituiu-se uma clientela organizada. Como resultado, ocorreu uma
ingeréncia cada vez maior das praticas de gestao destas institui¢cdes, o que
tornou o trabalho médico dependente de critérios orientados pelo custo de
producdo da assisténcia médica (BAHIA, 2005; GERSCHMAN & SANTOS,
2006).

De acordo com Machado o “empresariamento da medicina” no Brasil
tem um papel importante na alteragcdo do processo de trabalho do médico nos
ultimos tempos, uma vez que os honordrios médicos, consultas e cirurgias
passam a ser questdes tratadas e intermediadas por estruturas burocrdticas de
forma cada vez mais eficiente do ponto de vista gerencial. Nesse contexto, se
dd uma apropriacdo do controle, da gerencia e da producdo do trabalho
médico por empresas nacionais e internacionais que passam a reger o mercado
de trabalho. A Intermediacdo do Estado e das empresas de saude constitui

uma real limitacdo a autonomia do profissional (MACHADO, 1998, p.37-8).
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Uma avaliacdo encomendada pela Associacdo Paulista de Medicina
(APM) e Associagcdo Médica Brasileira (AMB), com apoio do Conselho
Federal de Medicina (CFM), em ambito nacional, feita no ano de 2010, com o
objetivo de investigar a opinido dos médicos sobre os planos de satde,
ratifica as questdes em relacdo a autonomia ressaltadas por Machado (1998).
Nessa pesquisa, 92% dos 2.184 dos médicos entrevistados afirmaram que os
planos de satdde interferem em sua autonomia técnica.®

Nesse cendrio de mudangas na medicina, trés segmentos da sociedade
moderna passaram a mediar a relacio médico-paciente, sdo eles: a industria
produtora de tecnologia material (equipamentos, instrumentos e
medicamentos); os bancos e instituicdes financeiras intermediando as varias
modalidades de seguro-saide e o Estado, através da politica publica de
assisténcia médica e seguridade social (MAY et al. 2004; PRIOR, 2009).
Segundo os autores, como resultado geral desse processo, temos a superagdo
da medicina liberal: desaparece o monopdlio na definicdo dos servicos, antes
usufruido pelo médico. Mesmo produzindo seu trabalho em consultério, o
médico sofre uma perda de seu controle sobre seus instrumentos, sua clientela
e sobre o preco de remuneracgdo do trabalho.

Em funcdo das transformag¢des descritas, importantes divisdes
ocorreram na profissdo médica, sdo elas: a) a formacdao de uma elite
burocrdtica, orientada para uma pratica politico-administrativa de geréncia,
supervisdo e controle de servi¢os (quadros administrativos); b) a formacdo de
uma elite cientifica, voltada a produc¢do, validacdo e controle de
conhecimentos em ambientes wuniversitdrios (cientistas de orientacgao
académica e universitdria), e; c) a formacao técnico-cientifica: ligada a
prestacdo do cuidado. Em relacdo a essa ultima categoria, que mais se
aproxima da identidade tradicional do médico, se instalou uma dindmica de

valorizacdo / desvalorizacdo social. Os especialistas atuam de forma mais ou

*Pesquisa foi realizada pela Datafolha, contemplando 26 estados brasileiros e o Distrito
Federal. Foram entrevistados os profissionais cadastrados no Conselho Federal de
Medicina (CFM), da ativa, que atendiam a planos ou seguros de saude particulares e que
trabalhassem com, no minimo, 3 planos ou seguros satide - no momento da pesquisa - e/ou
nos dltimos 5 anos. A margem de erro mdxima, para mais ou para menos, considerando um nivel de
confianga de 95%, é de 5 pontos percentuais. < http://www.amb.org.br/teste/downloads/pesquisadatafolha.pdf> ,
http://www.apm.org.br/pdf/Apresenta% C3%A7%C3%A30 _revista Datafolha 22 09.pdf > Acesso em
15/03/2011.




23

menos rotineira, em jornadas maiores ou menores € com valores desiguais de
remuneracdao. Com isso se estabeleceram diferenciais de renda significativos
entre os médicos e padrdes diversos de vinculos e permanéncia nos locais de
trabalho. Por consequéncia, alterou-se a quantidade e a qualidade das
situacdes de encontro entre o médico o paciente (HAFFERTY & LIGHT, 1995,
p.150-1).

Ressalta-se que a tendéncia a universalizagcdo da cobertura trouxe como
resultado a transformacdo do paciente em cliente, consumidor mais ou menos
ativo de servicos médicos. May (2004, p. 137) salienta que nesse contexto,
aparece a noc¢do do cuidado médico baseado na satisfacdo, empoderamento e
centralidade do paciente. E sob a égide do complexo industrial da sadde, que
expressa o dominio do laboratério sobre a clinica, que o paciente passa a ser
descrito como um consumidor de servigos de saide (PRIOR, op. cit., p. 638-
9) e a interacdo entre o médico e seu paciente, em termos de negociacgdo
(BASZANGER,1986).

Machado (1998) assevera que a diferenciagdo do comportamento dos
pacientes depende do segmento social ao qual pertenca - renda e status - e do
aprofundamento do processo democrdtico através do qual as prdaticas de
cidadania vao substituindo a ética de favores que rege as relacdes clientelistas
prevalentes até recentemente em nossa sociedade. Para esta autora, a perda da
autonomia técnica esta associada, pelos médicos, as mds condi¢des de
trabalho e atua como determinante de mudancas na relacdo médico-paciente.
Uma vez que a diminui¢do do poder de decisdo sobre a conduta médica limita
a eficiéncia do trabalho, a credibilidade do profissional e a confianca do
paciente é que sdao abaladas. Por outro lado, cada vez mais a clientela
reivindica a responsabilidade penal dos profissionais. A clientela exige
explicacdes detalhadas dos procedimentos a serem adotados em seu caso
particular e busca nao s6 compreender, mas certificar-se de que estd sendo
atendida corretamente. “Em muitos casos, e em numero crescente, estes
clientes chegam a penalizar judicialmente os profissionais faltosos”
(MACHADO,1998, p.178).

Essas transformag¢des na posi¢ao do paciente diante do médico sao fruto
de um processo longo no sentido de maior autonomia dos doentes frente ao

poder médico, como observa Herzlich (1993). Entre outras caracteristicas que
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revelam mudancas na relacdio médico-paciente, verificou que os médicos
consideraram os pacientes mais informados e exigentes e menos doceis e
fatalistas. Garbin entende que esse comportamento pode ser atribuido a
melhoria do nivel educacional das populag¢des, do acesso as informacdes
técnico-cientificas e da transformacdo da saide em um objeto de consumo
(GARBIN, 2008). No terceiro tdopico desse capitulo discutiremos mais
detalhadamente os aspectos relacionados a participacdo do paciente na
consulta médica.

Um dos aspectos que alterou substancialmente a forma de interacdo do
médico com seu paciente € a nocdo de doenga que, como veremos a seguir,
remodelou os procedimentos a forma de diagndstico e os protocolos

terapéuticos.

1.2. A medicina orientada pela doenca

Desde fins do século XIX, as doencas foram representadas como
entidades distintas, existentes de forma arquetipica fora de sua manifestacdo
particular em qualquer homem ou mulher. Com a afirmac¢do da doenca como
categoria ontoldgica especifica, seu curso clinico caracteristico foi entendido
como a conseqiiéncia de um mecanismo somdtico subjacente. Como assinala
Rosenberg (2002), com a afirmacdo da doenca como realidade ontoldgica, ela
distinguiu-se das idiossincrasias da pessoa e do lugar. Desde entdo, uma
doenca legitima possui um curso clinico caracteristico € um mecanismo, em
outras palavras, uma histéria natural que tanto para perspectiva do médico
quanto do paciente formam um percurso necessdrio. O uso ubiquo de termos
tais como “atipico” ou “complicacdes” apenas reforcam a centralidade nao
dita desse modelo de doenca.

Rosenberg assevera que devemos tratar a doenga como um ator social
real na medida em que as categorias de doengas especificas sdo entidades nas
quais acreditamos e sobre elas atuamos individual ou coletivamente. O
diagnéstico é central tanto na definicdo quanto no gerenciamento do
fenomeno social que chamamos de doenca. Ele constitui um ponto de
articulacdo indispensdvel entre o geral e o particular, entre o conhecimento e

sua aplicacdo. Como observa,
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ele é um ritual que sempre vinculou o médico ao seu paciente, o
emocional e o cognitivo, e assim fazendo legitimou tanto o médico
quanto o sistema de saude, validando decisdoes clinicas
particulares e provendo significados socialmente aceitos em
relagdo a experiéncia individual (ROSENBERG, 2002, p. 239)

Nao apenas um ritual, o diagnéstico é também uma forma de
comunica¢do, como vamos sublinhar no préximo tépico, e, portanto,
necessariamente um mecanismo que estrutura interagdes burocraticas. O
diagndstico €, assim, particularmente significativo no contexto atual, marcado
pela proliferacdo de técnicas quimicas, imagéticas e citolégicas que se
desenvolveram, paralelamente, aos protocolos terapéuticos.

Tal concep¢do de doenca tornou o diagndstico crescentemente
dependente da cooperacdo entre o clinico e o médico patologista na medida
em que se tornaram cada vez mais relevantes os instrumentos e as técnicas
derivadas do laboratério. Esta articulacdo entre procedimentos, mdaquinas e
diagndsticos parece, para a maioria dos médicos, tanto desejdvel quanto
inevitavel por permitir que a doencga seja definida crescentemente em termos
objetivos.

O dominio crescente do hospital - como lugar de pesquisa, educacdo e
assisténcia - transformou-o, historicamente, em fator chave para
materializacdo social da doenca. Uma vez articulada, a doencga, enquanto
entidade, ajudou a organizar o relacionamento entre maquinas, peritos,
servigos, médicos e os pacientes no hospital, criando uma estrutura
aparentemente objetiva de prioridades e préaticas. Ela proporcionou uma
linguagem, assim como permitiu e estruturou uma comunicag¢do entre oS
diferentes setores que compdem o sistema de assisténcia médica, definindo: a
que servi¢go o paciente precisa se dirigir; quais as seqiiéncias de testes e
procedimentos sdo os mais apropriados, e; quais procedimentos podem ser
reembolsados.

Além do hospital, Rosenberg ressalta o desenvolvimento das estruturas
burocriticas para a consolidacdo da doenca como ator social relevante.
Quanto mais os novos parametros tecnoldgicos e cientificos foram criando
uma textura cognitiva para a doenca - através dos achados de laboratdrios
expressos em termos quantitativos — mais as estruturas burocriticas passaram

a necessitar de numeros que legitimassem e dirigissem as acdes
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administrativas e os diagndsticos e as terapéuticas adicionais. O fato de que
tais nimeros sejam rotineiramente gerados por procedimentos e instrumentos
aparentemente objetivos reforca sua plausibilidade e significado. Ao mesmo
tempo a valorizacdo dos dados quantitativos, na definicdo das doencas e nas
especificidades de seus tratamentos, tornou-os a medida de legitimacao das
doencas. Os protocolos clinicos e terapéuticos, dai derivados, refor¢cam a
submissao das acdes terapéuticas e administrativas, ainda que muitos clinicos
reconhecam sua freqiiente arbitrariedade em situag¢des clinicas particulares
(ROSENBERG, 2002, p.249-50).

As doencas sdo, portanto, realidades sociais, atores em negociacdes
complexas e multidimencionais que configuram e reconfiguram a vida de
homens e mulheres reais. As categorias aceitas de doencas sdo usadas para
administrar o desvio - como nos diagndsticos psiquidtricos - racionalizar
politicas de prevencdo, assisténcia e promocdao de saude e estruturar as
relacdes proprias a profissdo médica, sem falar de inimeros exemplos em que
as intervengdes clinicas e as expectativas alteram a trajetéria de vidas.

Em cada um desses exemplos a presumida existéncia ontoldgica e a
realidade das doencas enquanto entidades especificas perfazem o principio
organizador central, em torno do qual, decisdes clinicas podem ser
racionalmente tomadas. O ato do diagndstico estrutura a prdtica, legitima
interagdes burocrdticas e confere a aprovacgdo social a determinados papéis
para os doentes.

Nado € de se surpreender que grupos de interesse que se organizam para
reivindicar apoio publico para certas doengas crdnicas, como é o caso da
hepatite C, como veremos no capitulo III, florescam no mesmo contexto
social e intelectual. Todos pressionando pela aceitagdo social, ampliagdo das
praticas de atencdo e desenvolvimento de pesquisas. Esta é outra 4rea
problemdtica para se adequar o paciente individual e o modelo genérico de
doenca. Ela reforca a ambivaléncia entre a compreensdo mecanicista e
reducionista de doenca e as estratégias coletivas de definir e maximizar a
saide. (ROSENBERG, 2002, p.255).

Embora as entidades patolégicas sejam valiosos conceitos heuristicos
que servem como guias para posterior investigacdo e compreensdo dos

processos patolégicos dentro do corpo, hd um aspecto negativo, ressaltado de
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diferentes modos, pela literatura consultada. Tal aspecto reside, para
Rosenberg no fato de que, “no ato do diagnostico o paciente é
necessariamente reificado e recriado numa estrutura que articula conceitos
patologicos e poder social institucionalizado” (ROSENBERG, 2002, p.257).
Este autor argumenta que, uma vez diagnosticado, o individuo ganha a
identidade alienada da doencga. Assim, como argumenta Carl May, o paciente
deixa de ser considerado em sua subjetividade e passa a ser reduzido a um
objeto dos procedimentos guiados pela pratica clinica (MAY et al., 2004, p.
143-5). Ele agora existe num espa¢o burocrdtico, como um simulacro, num
ambiente alimentado por dados, sistemas, procedimentos burocriticos e
planos de tratamentos aparentemente objetivos. O poder burocratizado da
funcdo do diagndstico pode ser exemplificado pelo uso imperativo que os
médicos fazem das categorias modeladoras das doencgas, mesmo quando eles
se mantém céticos em relacdo a sua validade.

As categorias de doenga sempre vinculam o conhecimento a préatica,
tornando-se um mecanismo necessdrio para se deslocar entre o idiossincrético
e generalizdvel, entre a arte e a ciéncia, entre o subjetivo e o formalmente
objetivo (ROSENBERG, 2002).

Porém, uma doenca é sempre um fenémeno bioldégico eivado de valores
sociais. Como explica Canguilhem, a doenc¢a difere da saide, o normal do
patolégico, como uma qualidade difere da outra. Ainda que os fenOmenos
patolégicos nos organismos vivos ndo sejam, para a biomedicina, mais que
variagOes quantitativas, para mais e para menos, dos fendmenos fisioldégicos
correspondentes - saide e doenca - sdo opostos qualitativos (CANGUILHEM,
1990, p.19-23).

Como salienta Estellita-Lins (2007, p. 379), Canguilhem demonstra que
o pensamento médico retira sua nocdo de norma de uma triplice matriz: da
fisiologia, da prépria experiéncia do médico, sobre o adoecimento, e da
representacdo comum da norma, vigente num meio social, num dado
momento. A fisiologia moderna, dita ci€éncia do homem normal, se apresenta
“como uma antologia candnica de constantes funcionais (...). Essas
constantes sdo classificadas como normais enquanto designam caracteristicas
médias e mais freqiientes de casos praticamente observdveis”. Mas sao

também classificadas como normais “porque entram, como ideal, nessa
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atividade normativa que é a terapéutica”. A norma possui aqui um sentido
descritivo e um sentido normativo. Desse modo, ndo importa qual a
representacdo prevalente de doenca, € o valor social da norma, entendida em
relacdo a “polaridade dindmica da vida” que estabelece historicamente o
sentido do patolégico. “E a vida em si mesma, e ndo a apreciacdo médica,
que faz do normal biolégico um conceito de valor e ndo um conceito de
realidade estatistica” (CANGUILHEM, 1990, p.94-100). Este filésofo
estabelece, assim, o fundamento universal de toda patologia humana.

Um conjunto de dilemas emerge da dificuldade de ajustes entre
descri¢cdes e prescricdes genéricas e abstratas da doenca e sua aplicacdo ao
paciente singular individual. Neste sentido, Rosenberg afirma que o clinico
pode ser visto como um tipo de administrador, gerenciando a intersecao entre
o paciente individual e o modelo particular de doenc¢a, com seu protocolo de
tratamento. Nesse contexto administrativo — argumenta - o papel do clinico é
inevitavelmente ambiguo. Ele estd premido tanto pela circunstancialidade ou
particularidade de seu paciente como pelos protocolos de tratamento.

E relevante mencionar as implicagdes morais e politicas deste modelo
mecanicista de medicina, orientado para o cuidado da doenca aguda. A
assisténcia clinica prescreve comparativamente pouca prioridade as
perspectivas multicausais, sociais e ecoldgicas da doenca (ROSENBERG,
2002, p. 255). A medicina ocidental focada na administragcdo das doencgas
agudas € obviamente parte integral de uma visdo social da realidade. Na
prdtica, a doenca ¢ mutuamente constitutiva entre a experiéncia sentida pelo
paciente (CANESQUI, 2007, p.11) e as constru¢des impostas pelo vocabulario
médico. Portanto, a concepcdo biomédica da doenca, como entidade, pode, no
limite, fragmentar e alienar a percepcdo e o cuidado com o individuo doente.
Esses diferentes olhares - do médico e do paciente — em relacdo a doenca tém
conseqiiéncias na expectativa, na interacdo e na comunicaciao desses atores e
muitas vezes impedem que a relacdo médico-paciente se estabeleca num
sentido dialdgico. Tal dificuldade tende a afetar o sucesso terapéutico,
principalmente no que se refere ao paciente portador de doengas cronicas, em

sua busca por legitimar seus sintomas, como veremos a seguir.
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1.3. A interacao, comunicacido e expectativas no encontro
médico.

Balint, no seu livro clédssico “O médico, Seu Paciente e a Doenca”
comenta essas limitacdes da medicina em relacdo ao cuidado com o paciente,
principalmente, em relagcdo aos médicos especialistas e atribui essas
dificuldades a formacdo desse profissional. Para ele, os especialistas sabem
curar doencas que pertencem ao seu campo especifico, “mas no que diz
respeito a personalidade total do paciente, eles tém contato bem menor com
ela, sendo que se pode mesmo suspeitar que ndo conhecem nada a respeito”.
(BALINT [1957], 1988, p.35).

Canguilhem compartilha do ponto de vista de Balint, o autor observa
que a formacdo dos médicos nas faculdades os prepara muito mal para que
admitam que a cura ndo € alcancada por intervencdes de ordem

exclusivamente fisica ou fisiolégica. Em suas palavras,

nao ha pior ilusio de subjetividade profissional, por parte dos
médicos, do que sua confianca nos fundamentos estritamente
objetivos de seus conselhos e gestos terapéuticos, desprezando
ou esquecendo auto-justificadamente a relacao ativa, positiva ou
negativa, que nao pode deixar de se estabelecer entre o médico e
o doente (CANGUILHEM, 2005, p.60-61).

Ha, assim, uma discordiancia entre a visao de tratamento e cura na
relacdo terapéutica. Aqui, a énfase do tratamento € a cura, o foco esta
localizado na doenca e ndo na pessoa, em sua experiéncia e suas redes sociais.

Considerada como um acontecimento na relacdo entre o doente e o
médico, a cura é, a primeira vista, o que o doente espera do médico, mas nem
sempre o que o doente obtém dele. Canguilhem assinala a existéncia de uma
“decalagem entre a esperanca fundamentada, no paciente, sobre a presuncdo
de poder, fruto do saber, que ele empresta ao médico, e a consciéncia dos
limites que este deve reconhecer em sua eficicia” (CANGUILHEM, 2005, p.
48). Sem duvida, para este epistemdlogo, essa € a principal razdo pela qual o
médico percebe na cura um elemento de subjetividade - a referéncia a
avaliacdo do beneficidrio — enquanto, “de seu ponto de vista objetivo, a cura

é visada no eixo de um tratamento validado pela enquéte estatistica de seus

resultados” (CANGUILHEM, 2005, p. 48).
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Canguilhem argumenta que, popularmente, curar é reencontrar um bem
comprometido ou perdido - a saide. Para o doente, a imagem da doenca se
mantém ligada a visdo cldssica de desequilibrio em relacdo a um estado
prévio de harmonia. Nessa perspectiva, a cura € vista como o final de uma
perturbacdo e o retorno - restauracdo, recuperagdo - a uma ordem anterior.
Assim, cura implica reversibilidade dos fendmenos cuja sucessdo constituia a
doenca. Tal visdo baseia-se no “principio de conserva¢cdo ou de invaridncia
sobre os quais sdo fundamentadas a mecdnica e a cosmologia da época
cldssica” (CANGUILHEM, 2005, p.55). E interessante sublinhar que para este
autor, tal nocdo popular de cura, vista como restauracdo, ndo ¢é legitimada
pela biomedicina. Apoiados no segundo principio da termodinamica, que
afirma a nao reversibilidade a um estado anterior, a maioria dos médicos
entende que a medicina deve ao doente o tratamento mais bem estudado,
experimentado e testado até o momento e ndo a promessa de restituicdo.

A solucdo que Canguilhem apresenta para tal antinomia é o
engajamento do clinico em uma pedagogia da cura. O médico que se decide a
guiar o doente sobre o caminho dificil da cura, sé estard em condi¢des de
fazé-lo se tiver a profunda convic¢do de que ndo se trata, na relagcdo médico-
paciente, de uma situacdo baseada unicamente em um conhecimento sobre os
tipos de causas possiveis (definidas pelo préprio ato do diagnéstico). Para
esse autor, o vinculo terapéutico é melhor definido como um debate entre
duas pessoas, das quais uma (o médico) quer ajudar a outra (o paciente) a
adquirir uma estruturacdo tdo conforme quanto possivel a sua esséncia
(CANGUILHEM, 2005, p.65-6). Este autor tem uma visdo otimista sobre a
superacdo dos ruidos comunicacionais entre tais atores. Para ele, o médico,
uma vez prescrito o tratamento exigido pelo estado organico, deve instruir o
doente sobre sua responsabilidade, que ndo pode ser delegada, na conquista
de um novo estado de equilibrio com as solicitacdes do meio ambiente. Essa
pedagogia deveria fornecer ao paciente a consciéncia do fato de que curar nao
¢ retornar ao estado anterior. Isto ajudaria o doente a buscar um estado de
menor rentncia possivel, liberando-o da fixacdo ao estado anterior
(CANGUILHEM, 2005, p. 70).

Por outro lado, Magdalena Harris, no seu estudo com pacientes

portadores de Hepatite C, entende que o modelo biomédico é que sanciona a
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narrativa da terapéutica baseada na restituicdo e ressalta que ele ndo
contempla as particularidades da doenca crdnica, as quais nos deteremos, de
forma mais detalhada, no capitulo trés desse trabalho.

Segundo Harris, para os doentes cronicos a narrativa da restitui¢ao -
“ontem eu era sauddvel, hoje estou doente, mas amanhd estarei novamente
sauddvel” - ¢ uma cruel ironia, j4 que ndo podem esperar a obtencdo deste
bem, ou seja, serem curados. Ela defende que mais benéfico para o doente
cronico seriam os suportes sociais e informacdes relativas a como ter uma boa

vida e ao mesmo tempo estar doente.

Talvez o mais fundamental seja a natureza do proprio sistema;
trata-se de um sistema de cuidados de doencas fundado em lucros.
O que o doente cronico precisa é de um sistema de assisténcia de
saiide baseado em servicos — servicos diversos. O paciente cronico
precisa preservar e reforcar seu estado de saiude atual. O sistema
reforca a doenca ao invés das medidas voltadas a manter a savde
durante a doenga cronica (HARRIS, 2005, p. 5).

Com o diagndéstico e o tratamento direcionando-se para a lesdo
observada, para a média quantificada, mais do que para uma pessoa vivendo
com o sofrimento, a experiéncia e a fala subjetiva do préprio paciente tornam-
se supérfluas para o encontro médico. A experiéncia que muitos pacientes tém
de serem ignorados como pessoas e tratados como uma “coisa” ndo é, para
Harris, uma questdo de insensibilidade isolada. Esta € wuma postura
sintomética de uma posi¢do metafisica que tem orientado a medicina moderna
desde o inicio. Quando o paciente ndo € tratado como um ser vivo que sofre, a
cumplicidade ¢é reduzida, a evidéncia subjetiva € relevada, tratamentos
inadequados sdo prescritos e a cura genuina da lugar ao concerto de uma
maquina (HARRIS, 2005, p.10).

Collins e Pinch, partindo de outra perspectiva tedrica, entendem que a
medicina tem duas dimensdes: uma €é a medicina ciéncia, tal como outras
ciéncias, e a outra € a medicina como fonte de socorro, “que é uma fonte de
alivio ou assisténcia em tempos de sofrimento.” Dessa forma, eles ressaltam
que essas duas dimensdes freqilentemente entram em conflito e que uma face
desse conflito é a urgéncia: “a medicina como ciéncia deve tentar acertar,
ndo importa o tempo que demore, mas a medicina como socorro tem de

bl

fornecer uma resposta aqui e agora.” O autor chama a atencdo para outra

face da medicina que é dar suporte a “unidade de sofrimento” e afirma que:
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(...) Embora a ciéncia da medicina faca pouco para aumentar a
expectativa de vida da populacio como um todo, ainda assim faz
sentido para cada um de nés, enquanto individuos, buscar a
ajuda que a medicina possa oferecer em momentos de
sofrimentos. Nesses casos, nio estamos precisando da medicina
ciéncia de longo prazo, mas sim de cura a curto prazo, ou, pelo
menos, de esperanca (COLLINS e PINCH, 2010, p.2).

Nesse contexto, ele ressalta que a eficdcia do tratamento — a cura -
depende de varios fatores, inclusive da capacidade “auto-restauradora” dos
corpos vivos, que, no seu entendimento, estdo além da compreensdo e
controle da ciéncia médica. Assim, afirma que saber a causa do sucesso ou do
fracasso de uma interven¢do € muito dificil, uma vez que as pessoas sdo muito
mais complexas que as representacdes do corpo humano encontradas em
modelos ou textos médicos simplificados (COLLINS e PINCH, 2010. p.08-9).

Balint argumenta que, para o médico perceber o paciente na sua
integralidade ¢é essencial uma relacdo empdtica em que a escuta -
incorporando varias dimensdes da pessoa - se faz fundamental. Ele entende
que a escuta implica uma técnica muito mais dificil e sutil do que a que
necessariamente deve precedé-la. Para ele a capacidade de escutar constitui
uma habilidade, que exige uma modifica¢do da personalidade do médico. A
medida que valorizar a capacidade de escutar seu paciente, o médico
comecgard a escutar o mesmo tipo de linguagem em si mesmo. A estruturagao
da relacdo médico-paciente, restrita apenas ao padrdo do exame fisico, inibe
os processos que o profissional pretende observar, pois estes s6 podem
acontecer em uma relacido entre pessoas (BALINT, 1998, p.108).

Tanto Canguilhem - quando ressalta a importincia do debate entre o
médico e o paciente para atingir um novo estdgio de equilibrio — quanto
Balint — quando destaca a importincia de uma relagcdo empdtica entre esses
dois atores — chamam a atenc¢do, de formas diferentes, para a importancia da
comunica¢do construtiva entre o médico e o paciente.

Como abordamos anteriormente, o ato do diagndstico também € uma
forma de comunicac¢io, que coloca inevitavelmente o paciente em um ponto
numa trajetéria narrativa da doenca. Assim, para se chegar a um diagndstico
final e obter sucesso no tratamento escolhido, sdo necessdrios varios tipos de
habilidades e expertises, tanto por parte do médico, como por parte do

paciente. Nesse aspecto, Collins e Pinch destacam que hd algumas
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particularidades em relagdo ao paciente cronico. Eles entendem que,
principalmente esse paciente, “tem a vivéncia com a doenca que o leva a
desenvolver um alto nivel de compreensdo técnica de sua propria fisiologia”
(COLLINS e PINCH, 2010, p.14).

Esses autores asseveram que esses pacientes desenvolvem mais
habilidades do que outros para o “auto-diagnéstico”. Trata-se de um processo
que envolve a utilizagdo das mesmas habilidades interpretativas que os
préoprios médicos utilizam ao diagnosticar que, muitas vezes, podem envolver
também a observacdo e a interpretacdo das informag¢des geradas por
instrumentos médicos, ja conhecidos como: o termdmetro, o medidor de
pressdao, o medidor de glicose ou do monitor cardiaco, por exemplo. Munidos,
ou nao desses instrumentos, 0s pacientes monitoram, em seus proprios corpos,
os efeitos das diversas interven¢des médicas, desde remédios até
marcapassos. Eles observam os sintomas, categorizando-os, classificando-os e
interpretando-os dentro do contexto de cada doenca ou condi¢do cronica. O
nivel de competéncia com que um paciente faz seu autodiagndstico dependera,
assim, de uma gama de fatores, incluindo suas préprias habilidades de
observacdo, seu treinamento (alguns pacientes sdo treinados por médicos,
enfermeiras e assistentes de saide a usar instrumentos ¢ a se cuidar em casa)
e sua exposi¢dao aos conhecimentos e a pratica médica. Nesse caso, as
informagdes que ele acessa de livros sobre medicina, manuais de auto-ajuda e
da Internet podem fazer uma diferenca significativa (COLLINS e PINCH
2010. p.81-2.).

Nesse contexto, Collins e Pinch destacam o nivel informacional do
paciente como um aspecto relevante nessa relagdo, especialmente para a
pessoa que convive com a doenca sem a perspectiva de cura. Entretanto, para
que a informacdo faca diferenca de fato é importante que essa tenha
credibilidade, ou seja, que os dados e as fontes sejam confidveis, conforme
discutiremos no capitulo II.

Para uma boa interacdo médico-paciente, além do espago para o didlogo
no encontro médico, é preciso o reconhecimento que ambos possuem um nivel
de conhecimento, ou expertise, sobre saide e doenca, importante para a
construcdao do diagndstico. O médico possui o conhecimento formal, é o

perito dessa relacdo. Ja4 o paciente tem um conhecimento ndo formalizado cujo
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grau pode variar de acordo com a possibilidade de acesso a informacdo. A
natureza da interacdo — a localizacdo da fronteira entre a expertise médica e a
expertise autodiagnosticada do paciente - estd, como os sociélogos costumam
dizer em uma continua negociacdo (COLLINS e PINCH, 2010, p.10).

Resumindo nosso argumento: estamos eqiiidistantes das formulacdes
rigidas que transitam entre aqueles autores que, num po6lo, ressaltam a
onipoténcia do poder médico e o papel assimétrico e subordinado do paciente,
visto como um puro objeto da pratica médica, e os autores que, no outro pélo,
o percebem como um consumidor exigente, em conflito permanente como o
médico baseado em divergentes perspectivas e interesses. Os trabalhos
apresentados ressaltam a pluralidade dos contextos das consultas e a
diversidade das formas de relacao.

Dessa forma, para esclarece melhor as fronteiras existentes nos
diferentes niveis e tipos de conhecimento, discutiremos a seguir algumas
questdes que transcorrem do conhecimento especializado e nao especializado
de uma maneira geral, refletindo sobre a assimetria entre o médico e o

paciente.

1. 4. Conhecimento especializado e dependéncia epistémica:

vertentes da assimetria entre o médico e o paciente.

Nas interagdes sociais corriqueiras, supde-se um minimum de razdes
que levariam um ouvinte a acreditar nas declaracdes de um informante leigo
ou especialista. E razodvel que sejamos influenciados por outros mesmo
quando ndo tenhamos informacdes indicando que eles sejam confidveis,
porém, em muitas interacdes, as pessoas buscam uma justificativa ao invés da
crenca imediata. Assim, a acuidade e a validade da informac¢do sdo elementos
fundamentais em qualquer relacdo intersubjetiva. Como assinala Gonzalez de
Gomez (2007), apoiada em Habermas, a validade de uma informacido depende
das credenciais ou “garantias” do falante ou das “boas razdes” que ele pode
oferecer para sustentar suas afirmacdes (GONZALEZ DE GOMEZ,2007).
Para Goldman (2001) evidéncias empiricas sobre a identidade do interlocutor
sdo, do mesmo modo, claramente relevantes para aceitar ou ndo suas

declaragdes. O ponto principal é que evidéncias sobre caracteristicas
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inerentes ao interlocutor podem ser imperativas para aceitar suas declaragdes.
Este assunto tem relevancia pratica devido ao fato de que num mundo
complexo, altamente especializado, as pessoas sdo constantemente
confrontadas com situacdes nas quais, na qualidade de relativamente
ignorantes ou principiantes, necessitam de supostos experts para orientacdo
intelectual, consultoria ou assisténcia (GOLDMAN, 2001). Nesse caso,
emerge uma questdo: Em que expert acreditar diante de uma gama de
especialistas que defendem diferentes teses sobre o mesmo assunto? Em que
ciéncia deve-se confiar?

Collins e Evans atribuem a crescente desconfianca do publico em
relacdo as expertises as falhas claramente visiveis de tecnologias de ponta e
dos desastres associados a elas. A politizacdo dos debates sobre progresso
cientifico em dreas relacionadas a biologia, a evidente incerteza entre os
cientistas em relacdo ao legado da fissdo nuclear e os riscos colocados pelas
novas prdaticas agricolas, associados aos movimentos politicos de
ambientalistas e dos que defendem os direitos dos animais, refor¢caram ainda
mais a desconfian¢a na ciéncia e na tecnologia (COLLINS e EVANS, 2010,
p-2).

Os autores asseveram que essa tendéncia a desconfianga tem gerado
uma visdo desequilibrada entre o mundo da ciéncia e da tecnologia e a
opinido publica geral.

No mundo de hoje, as medidas utilizadas para avaliar a ciéncia
chegam a um ponto em que se diz que pessoas comuns tém uma
compreensio mais profunda da tecnologia que os proprios
cientistas. Nossa perda de confianca nos experts e na expertise
parece estar pronta a inaugurar uma era de populismo
tecnologico (COLLINS e EVANS, 2010, p.2).

7z

A relagdao médico-paciente é um exemplo da relacdo assimétrica que
liga o leigo ao especialista. O recurso do paciente a autoridade intelectual do
médico baseia-se em sua dependéncia epistémica em relacdo ao especialista,
na matéria em que este é perito. Por falta de treino e competéncia cognitiva, o
leigo pode ndo ser capaz de compreender as razdes que levaram o especialista
fazer um diagndstico ou propor uma estratégia terapéutica.

Diferentemente da autoridade administrativa, que envolve o

reconhecimento do direito de uma pessoa estar na posicdo de dizer a outras
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aquilo que devem fazer, a autoridade cognitiva, ou epistémica é imputada a
pessoas a quem se atribui capacidade de produzir conhecimento confidvel. O
problema aqui é como atribuir ou reconhecer esta capacidade a algumas
pessoas? Quem sabe o que sobre quais questdes? Esta é a questdo central da
autoridade cognitiva e se vincula diretamente a noc¢do de credibilidade,
entendida como a juncdo de dois componentes principais: competéncia e
probidade (WILSON, 1983:16, apud RIEH & BELKIN, 1998, p. 281).

H4, claro, distintos graus de pericia e ignorancia. Alguns principiantes
podem ser apenas pouco menos conhecedores do que alguns especialistas.
Além disso, um novato pode, em principio, ser capaz de se tornar um
especialista, aperfeicoando sua posi¢do epistémica em relacdo a um topico,
por exemplo, adquirindo um treinamento formal sobre o assunto, como ocorre
com oS pacientes cronicos.

No entanto, supondo-se um leigo que permanecesse leigo em relacdo a
matéria: ele poderia fazer julgamentos justificidveis sobre a credibilidade de
um especialista ou de especialistas rivais? Quando e como isso é possivel?

Apoiando-se em uma literatura em epistemologia e sociologia da
ciéncia, Goldman (2001, p.93) argumenta que um leigo pode de modo
justificavel escolher um reputado expert como mais fidedigno do que outro.
Qual poderia ser a base epistémica de tal escolha?

1. Argumentos apresentados pelos especialistas concorrentes para
sustentar suas respectivas visdes e criticar aquelas de seus rivais.

2. Concordancia de um terceiro especialista sobre um aspecto ou
outro relativo a matéria em questao.

3. Avaliacdo por “meta-experts” sobre a pericia do especialista
(incluindo avaliagdes que reflitam sobre as credencias obtidas pelos
especialistas).

4. Evidéncias de interesses, preconceitos ou predisposicdes diante
da matéria em questao.

5. Evidéncias sobre os especialistas baseadas em desempenhos
anteriores.

Neste caso hipotético, o leigo ndo estd em posi¢cdo de avaliar a pericia
(habilidade e competéncia cientifica) a partir de suas proprias opinides. Ao

menos, no caso em questdo, o leigo julga ndo estar em tal posi¢cdo. O leigo
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ndo possui nenhuma opinido sobre a matéria ou nao tem confianca suficiente,
em sua préopria opinido, nesse campo para usd-la na deliberacdo ou avaliacdo
do desacordo entre especialistas rivais. Para Goldman, a declaracdo a ser
aceita (se alguma) serd aquela influenciada pelas suas descobertas empiricas
sobre as respectivas habilidades e ocasides que levaram ambos o0s
especialistas a conhecer a verdade sobre o assunto (a se pronunciarem
sinceramente sobre ele).

O que ¢é ser um especialista? Um renomado especialista ¢é
alguém amplamente reconhecido como tal, ainda que ele ndo o seja de fato.
De acordo com Goldman, um especialista cognitivo num dado campo tem
maior convic¢do em proposicdes verdadeiras e/ou menor crenga em falsas
proposicdes nesse dominio do que a maioria das pessoas. Para se qualificar
como um especialista cognitivo um individuo precisa possuir um substancial
corpo de verdades no dominio em questio (GOLMAN, 2001, p. 92).

Pericia nao é apenas uma questdao de possuir informac¢do acurada. Ela
inclui a capacidade ou disposi¢do para ordenar, explorar e utilizar este fundo
de informacdes, visando modelar crengas em respostas verdadeiras a novas
questdes que possam ser propostas ao dominio. Isto provém de um conjunto
de habilidades técnicas que constitui um aspecto do que caracteriza um perito.
Um especialista tem o know-how cognitivo, de forma que, quando apresentado
a uma nova questdo ligada ao seu dominio, ele pode se valer do fundo de
informacdes que possui e realizar as operacOes apropriadas sobre estas
informacgades.

Podemos dizer que um especialista (cognitivo) em relacdo a um
dominio é alguém que possui um fundo extenso de conhecimentos e um
conjunto de habilidades ou métodos capazes de fornecer respostas adequadas
enderecadas a tal dominio (GOLDMAN, 2001, 91-2).

Collins e Evans, por outro lado, entendem que Expertise:

(...) é um processo social — uma questio de socializacido dentro
das praticas de um grupo de experts - e pode ser perdido caso se
passe um periodo longe desse grupo. A aquisicao de expertise é,
contudo, mais do que atribuicdo dada por um grupo social,
embora essa aquisicio seja um processo social, a socializacio
leva tempo e demanda esforco daquele tipo de expert. (COLLINS
e EVANS, 2010, p.3).
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Nesse contexto, eles discordam da abordagem que prefiguram uma
polaridade leigos X expert. Nessa concepg¢do, existem expertises de diferentes
niveis. Isso significa “considerar as diversas formas de ser expert, a
distribuicdo das distintas expertises entre diversos grupos e as relacoes entre
esses grupos” (COLLINS e EVANS, 2010, P.06).

A i1déia central da andlise social da ciéncia feita por esses autores é que
a compreensao genuina envolve o conhecimento tdcito, que € a compreensao
profunda que um individuo pode obter apenas por meio da imersdao social em
grupos que a possuem. (COLLINS e EVANS, 2010, p.08).

E importante esclarecer que nessa perspectiva todas as pessoas comuns
possuem expertise, mas que nao podem ser confundidas com as dos
especialistas técnicos. Nesse contexto, os autores propdem uma escala de
expertises que parte das expertises ubiquas - que incluem todas as habilidades
infinitamente indescritiveis, necessdrias para viver — até expertises
especializadas. O conhecimento ubiquo inclui todo conteddo que os membros
das sociedades adquirem ao longo de sua “enculturacdao” normal que ocorre
durante sua criacdo, incluindo a fluéncia na lingua natural da sociedade, o
entendimento das regras morais e politicas (COLLIN e EVANS, 2010, p.24;
105).

Tendo a relacido médico-paciente como pano de fundo para pensar esses
diferentes niveis de expertises, nos deteremos, inicialmente, nos
conhecimentos de fontes primdrias que, os ndo especialistas adquirem pela
leitura da literatura técnico-cientifica. O individuo 4dvido por informacdo em
revista de divulgacdo cientifica seria um exemplo; o paciente que vai
a consulta, munido de informag¢des extraidas da internet, seria outro exemplo.

Ele argumenta que nos dias atuais a internet € um poderoso recurso de

acesso a esse tipo de material. Entretanto, os autores chamam atencdo de que:

...mesmo as fontes primarias oferecem apenas uma apreciacio
superficial ou equivocada da ciéncia em areas profundamente
contestadas: ler a literatura primaria é tao dificil e o material
pode ser tido técnico que a impressio é de que se esta alcancando
o real dominio técnico de dada matéria. E possivel que a
sensacdo de confianca que vem do dominio da literatura
primaria seja um fator alimentador da perspectiva da sabedoria
popular (COLLINS e EVANS, 2010, p.34).

No que se refere ao conhecimento técnico especializado, eles chamam

atencdo de que:
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a enculturacido é o inico modo de se dominar uma expertise que
esta profundamente impregnada de conhecimento tacito, visto
que é somente através da pratica comum com os individuos ja
enculturados, que se entende as regras que niao podem ser
escritas (COLLINS e EVANS, 2010, p.30).

Nessa perspectiva, os autores dividem as expertises especializadas em
duas: a expertise contributiva e a expertise por interacdo. A primeira, como
o préprio nome sugere, possibilita aqueles que a adquirem a capacidade de
contribuir para a 4rea a que pertencem. Nesse estdgio, as habilidades
praticadas pelos individuos ja estdo internalizadas, sendo realizadas
eficientemente (COLLINS e EVANS, 2010, p.37). Nesta categoria estdo as
profissdes técnico-cientificas.

O segundo tipo, a expertise por interacdo, tem, como veremos no
capitulo IV, um papel importante para o nosso trabalho. Essa expertise
consiste no conhecimento da linguagem de uma 4rea, na auséncia de expertise
na sua prdatica, ou seja, ela é adquirida através da enculturacdo da linguagem
do campo, mas é completamente dependente da interacdo com a expertise
contributiva. Essa expertise encontra-se no meio termo entre a atividade
pratica e os livros (COLLINS e EVANS, 2010, p.45-7).

Referindo-se ao paciente cronico, Collins e Evans ressaltam que ele tem
alta probabilidade de se tornar um expert por interagdao. Como comentamos no
topico anterior, hd uma tendéncia do paciente que convive com a doencga
crOonica de se tornar um pesquisador sobre sua prdopria enfermidade. Nesse
contexto, a convivéncia com a doen¢a, com seus sintomas, a busca de
informagdes sobre a sua patologia - comum ao paciente crénico - e a interagao
continua com o médico, em muitos casos, torna esse paciente um expert por
interacdo. Assim, como chamamos a atencdo anteriormente, a internet se
apresenta também com uma ferramenta importante para obter informacdes
produzidas por especialistas. Dessa forma, para melhor compreender esse

cendrio € preciso ter uma contextualizacdo das mudancas trazidas pelo

advento da Internet, conforme faremos a seguir.
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CAPITULO II:
INFORMACAO SOBRE SAUDE ON-LINE

Nesse capitulo, amparados por alguns autores, mencionamos as
transformac¢des sociais e econdmicas na informacdo e na comunicacdo,
advindas com a internet e fazemos um breve relato sobre sua evoluc¢ao
tecnolégica e formas de uso, principalmente, para a relacdo médico-paciente.
Aqui, discutimos como a Internet amplia as fontes de informacdes, tanto na
perspectiva do médico quanto do paciente. Em contraponto, a literatura chama
a atenc¢dao de um consenso sobre problemas na qualidade das informacdes
sobre saude on-line, o que pode repercutir na saide publica e no processo
terapéutico. Dessa forma, relacionamos as principais ac¢des, no contexto
internacional e no Brasil, em diversos setores da saide que tém se empenhado
em estabelecer critérios e indicadores de confiabilidade das informacdes na
web. Em seguida, fazemos um breve panorama sobre alguns trabalhos que
estudaram a qualidade da informacgdo sobre saide em sites brasileiros.

Estas informag¢des e interpretagdes irao ajudar a situar alguns
problemas que serdao consolidados na nossa discussdo sobre a percep¢do do
médico quanto aos usos que seus pacientes portadores de hepatite C fazem da

Internet

2.1. As informacdes em satide na Internet e seus usos.

Na década de noventa, apds a fase estritamente militar e universitériag,
tem inicio a popularizacdo do uso da rede mundial de computadores. Ao longo
dessa década, assistiu-se a inimeras criacdes e transformacdes da Internet que
deram origem aos moldes atuais dessa midia. Nesse contexto, destacam-se o
desenvolvimento da World Wide Web (WWW) - browser ou Software de

navegacdo - rapidamente adotada pelos internautas, permitindo a Internet

° A Internet, surgiu durante a Guerra Fria. Ela foi criada com objetivos militares, pelas forgas armadas norte-
americanas com o intuito de facilitar as comunicagdes em caso de ataques inimigos que destruissem os meios
convencionais de telecomunicacdes. Entre os anos 70 e 80, além de ser utilizada para fins militares, foi um
importante meio de comunicacio e troca de informacdes na academia (Estudantes e professores universitarios)
principalmente nos EUA. Cabe ressaltar que ndo pretendemos nesse trabalho fazer uma histéria da Internet, por
ndo se tratar do foco dessa dissertagdo. Dessa forma, destacaremos passagens importantes, desde sua existéncia
até os dias de hoje, que de alguma tiveram influencia, entre outros segmentos da sociedade, para drea da saude.
Para entender cronologia da Internet e melhor entendimento da histdria da Internet sugerimos o site <
http://www.zakon.org/robert/internet/timeline/>, o livro Sociedade em Rede , (Castells , 1999, p.75-95) também
contextualiza a histéria da Internet.
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abarcar o mundo. A WWW ¢ um espaco que permite a troca de informacdes
multimidia (texto, som, grificos e video) através da estrutura da internet.
Desenvolvida no inicio da década de 90, pelo cientista inglés Tim Berners-
Lee, na Suica, a World Wide Web foi criada como uma ferramenta de troca de
informac¢des mais amigdvel, uma vez que ampliava a interface, que até esse
periodo se restringia a informacao textual. Esse cientista também desenvolveu
uma linguagem de programacdo (chamada HTML, ou Hypertext Markup
Language) que possibilitava ao usudrio, através de um software chamado
“browser” (navegador), desenvolvido especialmente com esta finalidade,
acessar diversas informacdes de modo ndo-linear, indo de um documento a
outro, independente do formato, através de ligacdes entre eles, mesmo que
estivessem em computadores remotos” (MAIGRET, 2010, p.437-38;
MONTEIRO, 2001).

Dentre os aspectos que contribuiram fortemente para uma grande
expansdo da Internet, destacamos: o surgimento de programas de navegacdo
“mais leves” como o Mosaic, o que viabilizou a navegac¢do na Internet tal
como conhecemos hoje, possibilitando a passagem de um site para outro sem
o uso de comandos complexos. Em seguida, o Windows 95 contribuiu para
difundir junto ao grande publico a interface grafica Internet Explore da
Microsoft, derivada do Mosaic, suplantando em alguns anos o Netscape. A
entrada macica da publicidade e do comércio na rede e a possibilidade de
recuperacdo da informacdo viabilizada pelos sistemas de busca (MAIGRET,
2010, p.438-9), contribuiram, igualmente, para uma grande expansdo da
Internet.

Casltells (2003) ressalta que no final desse periodo, a Internet estava
dotada de uma arquitetura técnica aberta, que permitia a conexdao de todas as
redes de computadores em qualquer lugar do mundo. Cabe sublinhar que,
embora a Internet tenha comecado na mente dos cientistas da computa¢ido nos
anos 60, fazendo nascer uma comunidade dispersa de comunicacdo no final da
década de setenta, para a maioria das pessoas foi em 1995 que ela nasceu
(CASTELLS, 2003, p.19).

A velocidade das inovagdes tecnoldgicas dividiu a Internet em duas
fases: Web Tradicional ou Web 1.0 e Web 2.0 — expressdo criada em 2004

pela empresa America “O'Reilly Media” para nomear uma segunda geracdo de
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comunidades e servigoslo. Na primeira fase, a sua utilizacdo era nos moldes da
linguagem de imprensa, com um conteddo estdtico, com opc¢do apenas de
leitura, sem participa¢dao do usudrio na producdo de conteido ou mecanismos
que propiciassem a interacdo. Em torno de 2004, um novo movimento cresce
trazendo mudancas na forma de pensar e de publicar informacdes. A
arquitetura da informacdo nos sites deixa de priorizar a forma “um para
todos” e passa a enfatizar compartilhamento de informacdes de maneira
interativa e o desenvolvimento com foco no usudrio e na colaboracgao
(QUONIAM e BOUTET, 2008). As Wikis, os blogs e as redes sociais como
Orkut, Facebook e Twitter sdo alguns exemplos dessa transformac¢io na forma
de producdao e disseminacdo de conteido. Nesse sentido, a Internet se
apresenta nao apenas como uma tecnologia de comunicacdo e de informacaio,
“mas como epicentro de muitas dreas da atividade social, economica e
politica” (ALVES, 2006, p.1).

Essas tendéncias foram abordadas por Castells (2003) ao analisar as
transformacgdes sociais, econdmicas, politicas e culturais, que se produziram
no final do séc. XX, com a utilizacdo da Internet em escala global. A Internet
propiciou assim formac¢do de novas formas de organiza¢cdo, com novos atores
sociais e novos espacos. Domingues (1999) também resumiu o impacto da

nova midia:

A Internet trouxe mudancas fundamentais em relacdo a
capacidade de alcance que a revolucgido digital representa para as
relacoes da comunicacido social. Essas mudancas redefinem
simultaneamente os parametros das mais diferentes formas de
interacao social, cultural, politica e econémica (DOMINGUES,
1999).

As complexas implicacdes da Internet para a sociedade contemporanea
e seus efeitos na interacdo social dividem a opinido dos sociélogos em duas
categorias: os que acreditam que o mundo on-line tem capacidade de
promover novas formas de relacionamento eletrdnicos, que servem para
melhorar e completar as interagdes face a face e aqueles que acreditam que, a
medida que as pessoas passam mais tempo se comunicando on-line, utilizando

com mais freqiiéncia o ciberespaco para realizar tarefas cotidianas, abre-se a

1 Web 2.0 Wikipédia.< http://pt.wikipedia.org/wiki/Web_2.0> , acesso 08/03
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possibilidade de dedicarem menos tempo ao mundo fisico o que pode levar a
um isolamento social cada vez maior (GIDENS, 2005).

Maigret defende que os discursos que ressaltam as potencialidades
dessa ferramenta para instaurar uma “aldeia planetdria,” baseada na liberdade,
na inteligéncia coletiva, na instantaneidade e na fraternidade, tornando
possivel o contato entre todos e decretando o fim das hierarquias sociais €
uma utopia e estd envolto numa ideologia ingénua de progresso. Para ele “a
Internet é uma midia no sentido restrito do termo, isto é, um suporte
tecnologico para a comunica¢do”. Nessa perspectiva, suas gigantescas
possibilidades se devem mais ao seu cardter de multimidia (redne som,
imagem e texto) e a interligacdo dos computadores, possibilitando que um
unico computador conectado a rede mundial possa transmitir e receber
mensagens escritas, imagens, animacdes, musicas e consultar banco de dados.
(MAIGRET, 2010, p.404-5).

Ele assevera que a apropriacdo das Tecnologias de Comunicagio e
Informacdo (Tics) ndo é nada simples para a maioria das pessoas e refuta a
classificacdo de Sociedade da Informa¢cdo para caracterizar a sociedade
contemporanea. Por entender que a Web ¢ um meio de comunicacdo que
oferece acesso a uma informacdo bruta e imediata e que informacdo ndo é
sindbnimo de conhecimento, afirma que a Web “ndo possui nenhuma virtude
superior, uma vez que ela ndo fornece as chaves da compreensdo dos dados
que contém, assim como nenhuma fonte de informag¢do jamais pode abrir mdao
de interpretacdo e de reenquadramento contextual” (MAIGRET, 2010. p.406
- 10).

No entanto, essa hipermidia tornou-se um grande repositério de dados
em continuo crescimento, propiciando a expansdao da oferta e da troca de
diversos tipos e formatos de informacdes em diferentes dreas do
conhecimento. Em qualquer assunto é possivel encontrar pdginas de caréiter
individual, ou de instituicdes privadas e governamentais; de associagdes entre
outros organismos que sdo agregadas a Web cotidianamente. Madeira (2011)
ressalta que a Internet hd algum tempo vem se transformando em um
concentrador de fontes de informacdes. Os livros e as revistas, cientificos ou
nao, continuam sendo publicados impressos em papel, porém também sao

divulgados e publicados na Internet. “Uma vez disponibilizados, tais
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conteudos, sua busca, localizagdo e acesso na Internet se ddo de forma muito
mais dindmica, fdcil e rdpida do que nos formatos tradicionais”. (MADEIRA,
2011, p.41)

Na saude essa tendéncia ndo é diferente, o saber sobre a doenca —
etiologia, diagndstico, progndstico e terapéutica - que antes era veiculado em
circuitos exclusivos, controlados pelos médicos, hoje estd estampado nas
colunas de ciéncia e sadde dos jornais e revistas, de ampla circulagdo em
programas de televisdo e facilmente acessivel pela Internet.

A Internet ampliou a possibilidade de comunicacdo e de acesso a
informacdo na drea da satide e gerou indmeros usos por parte do médico e do
paciente como: comércio de produtos e servi¢cos na drea de sadde, servigos de
saude publica como os sistemas de informacdo em saidde e o acesso on-line a
diversos bancos de dados; marcacdo eletronica de exames e consultas
médicas, resultados de exames on-line, comunica¢do entre médicos
possibilitada pelas ferramentas de interacdo instantaneas e teleconferéncia,
fontes de informacdo on-line (cientifica e ndo cientificas) para atualizacdao de
médicos e pacientes interessados em dados sobre saide e doenca, intercambio
entre pacientes propiciando uma rede de grupos de apoio virtual, como
veremos mais adiante, entre outras.

Assim, os sistemas de buscas, mesmo sem garantir aos usudrios
critérios de credibilidade da informac¢do, conforme veremos mais a frente, se
tornaram tdo importantes para recuperacdo de conteido em meio aos milhdes
de pdginas disponivel na rede, que o nome de um dos buscadores de
informacdo mais usados no Brasil'' — Google - ganhou popularmente status de
médico, sendo chamado pelos pacientes que buscam informacdes sobre saidde

na Internet de “Dr.Google”lz.

" Pesquisa realizada pela WBI Brasil aponta o Google como o buscador mais utilizado no pais. A pesquisa
que teve 1.106 respostas entre Agosto e outubro de 2004 apontou que. 98.83% dos internautas pesquisados
informaram que utilizam mecanismos de busca diariamente. O Google € o preferido por 83,40% dos
internautas. Acesso 08/04/2011< http://www.tecmarcos.com.br/o-google-e-o-site-de-busca-preferido-dos-
internautas/>

"2 E possivel encontrar varias matérias na midia que usam esse apelido para esse motor de busca. Aqui
referenciamos apenas duas matérias. a publicada em 2009 pelo site G1 <
http://g1.globo.com/Noticias/Rio/0,,MUL1312721-5606,00-
CONSULTAS+AO+DR+GOOGLE+SOBRE+DOENCAS+PREOCUPAM+MEDICOS.html>, acesso em
08/04/2011; e a outra da revista EPOCA, cujo titulo era “Doutor Goolge”, publicada em Agosto, 2007. Pag 76
- 87
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De acordo com Kenski (2004), as ferramentas de buscas, e
especialmente o Google, tém se tornado cada vez mais presentes nas vidas dos
internautas e esse uso intenso é capaz de aumentar o trifego de qualquer site
ou de desencadear reagdes e movimentos sociais na Internet'®. Nesse sentido,
esses mecanismos de buscas sdo muito importantes para quem quer achar
informacdo, mas, também, para quem quer divulgar conteddo.

Cada mecanismo de busca utiliza diferentes critérios e regras para
classificar os sites e assim expor os resultados numa lista gerada a partir de
uma palavra ou frase digitada pelos usudrios'. Alguns “buscadores” divulgam
apenas as regras gerais e alguns dos métodos que usam para classificacdo da
informacg¢dao. Grande parte das regras s6 pode ser deduzida com exaustivas
experiéncias. (ALMEIDA, 2007, p. 39). Mas esse sigilo ndo é suficiente para
impedir que alguns internautas tentem influenciar os resultados. Kenski
(2004) relata a existéncia de movimentos de comunidades na Web que se
dedicam a fazer links, associando um termo a uma pdgina especifica, além de
outras estratégias que alguns internautas e empresas especializadas usam para
manipular os resultados das ferramentas de buscas (KENSKI, 2004, acesso
10/04/2011). Cabe ressaltar, que esse tipo de prdtica torna ainda mais dificil a
avaliacdo da credibilidade da informacdo, por parte da maioria dos usudrios
que ndo tem o dominio dessas expertises.

Do ponto de vista do paciente, o impacto das informag¢des em saude
provindas da Internet tem sido crescente. Um estudo realizado em 2003, nos
EUA, Murray e colaboradores estimaram que 85% dos 1050 médicos
entrevistados haviam tido contato com pacientes que lhes trouxeram
informag¢des da Internet em suas consultas (MURRAY et al., 2003). Outras
pesquisas indicam que a Internet tem sido referida como uma das melhores
fontes de informacdes em saidde e tem sido usada por 41% de pacientes para
obter uma segunda opinido sobre seus problemas (BLANCH et al., 2005: 185).

Numa revisdo da literatura sobre os efeitos da Internet na relacdo entre

"> O autor usa como exemplo uma busca por failure ("fracasso", em inglés) e cujo primeiro resultado era a pagina
oficial do presidente americano(4 época) . A pratica, conhecida como "bombear" o Google , surgiu de
comunidades na internet que se dedicam a fazer links associando um termo a uma pégina especifica. <
http://super.abril.com.br/superarquivo/2004/conteudo_333020.shtml> . Acesso em 1004/2011

14 Para saber mais sobre os mecanismos de busca ver (LOPES, 2007, 15-17)
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médicos e pacientes, Blanch e colaboradores referem-se a dois estudos que
constataram que um grande nimero de pacientes vinha usando as informacgdes
da Internet para o auto-diagndstico ou tratamento, sem o envolvimento com
um médico. Informacdes apresentadas em um website levaram 15% de
pacientes em doencas reumatoldgicas a mudar seus tratamentos e outros 15%
a discutir, posteriormente, as suas opinides, a respeito do tratamento, com
seus médicos. Outra pesquisa indicou que aproximadamente metade dos
pacientes percebeu que a Internet havia melhorado suas decisdes sobre seus
tratamentos. Outra observou que um numero ainda maior de pacientes, 74 %,
relatou que tais informag¢des aperfeicoaram suas habilidades para decidir
(BLANCH et. al., 2005, p. 186).

Também no Brasil, a Internet se apresenta como a fonte mais oportuna
para atualizacdo sobre o tema, conforme outro estudo descritivo, realizado em
2009. Essa pesquisa teve como objetivo avaliar a busca de informac¢des sobre
saude e doenca pelos pacientes e suas possiveis repercussdes na relacdo
terapéutica, a partir da andlise dos questiondrios, com questdes objetivas e
discursivas, de 494 habitantes de Juiz de Fora — MG'. Na perspectiva de
74,61% dos entrevistados, a Internet é a principal fonte de informacdo sobre
saide e doenca, aparecendo na frente das revistas e programas de Tv,
respectivamente (NETO et.al., 2010, p.16).

Esse estudo constatou também que 50% dos pacientes que afirmaram
buscar informacgdes sobre saide na Web compartilhavam com seus médicos o
conteudo pesquisado, desse numero 43,10% buscavam informagdes sobre
prevencio em satde e 42,10% sobre o tratamento proposto pelo médico. Outro
dado importante é que 58% declararam que se obtivessem informacdes
contraditérias entre as apuradas na Internet e no encontro médico,
procurariam a opinido de outro profissional (NETO et. al., 2010, p15-6).

A tese de doutorado defendida por Wilma Madeira (2011) constatou que

para além dos sites de informagdes sobre saide e doenca, as comunidades

' "A amostra foi composta por 500 individuos, constituindo 0,1% da populacdo, o que atende rigorosamente
aos critérios e a necessidade estatistica (LWANGA; LEMESHOW, 1991). Considerou-se erro amostral de 4,5%
(para mais ou para menos). O questiondrio foi aplicado em 494 habitantes de Juiz de Fora - MG, das Zonas
Norte (n=123), Sul (n=123), Leste (n=124) e Oeste (n=124), contemplando dreas demogrdficas diferentes e
niveis socioecondémicos variados. Os participantes escolhidos aleatoriamente foram aqueles que se
encontravam presentes em um ponto estratégico do bairro, onde se situava o pesquisador (exemplo: praga do
bairro)."
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virtuais também tém um papel importante no sentido de atualizar os
pacientes. Através de pesquisa quali-quantitativa, com 177 individuos que
acessaram e responderam a um questiondrio on-line e utilizando a técnica do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) verificou, entre outras coisas, porque
aquelas pessoas participavam de comunidades virtuais. Do total pesquisado,
155 individuos (87,6%) declararam participar ou ter participado de
comunidades virtuais. Nesse sentido, a pesquisa evidenciou que 0s motivos
que levaram esses individuos a se tornar integrantes de uma comunidade
virtual sdo variados, indo desde uma necessidade de buscar informagdes até
encontros fraternais. “Entretanto, buscar por informag¢des é o motivo mais
referido pelos participantes, representando 29,7% dos motivos alegados”
(MADEIRA, 2011, p. 161).

Na andlise dos discursos a autora identificou que ao buscar informacgdes
sobre saide e doenca em uma comunidade virtual o resultado obtido ¢
diferente do encontrado através dos mecanismos de buscas convencionais. Nas
comunidades virtuais a informacdo é mais contextualizada no que se refere

aos detalhes das sensacdes e dos sentimentos de quem a produziu.

Essas sdo informacdes que apresentam um contexto de dialogo,
de conversa travada, entre integrantes diretamente envolvidos
com o assunto o que permite — ao integrante que busca a
informacdo — uma melhor apreensio do contetido discutido. Esse
dialogo exercitado nas comunidades virtuais é o que possibilita
uma interacao de troca de informacido e de experiéncias, o
segundo principal motivo referido, (...) em 25,8% dos discursos
analisados (MADEIRA, 2011, p.161).

Como voltaremos a discutir no tépico 2.4, relativo aos pacientes com
hepatite c sob tratamento, as comunidades virtuais t€m sido uma das solucdes
encontradas pelos doentes cronicos, nos paises desenvolvidos, como
instrumento auxiliar ao auto-monitoramento de seus indicadores de satude.
Elas tém potencializado este tipo de ajuda com as atividades voltadas ao
monitoramento, educag¢dao e envolvimento do enfermo, além de indicacdes
sobre produtos (medicamentos) e servicos. No entanto, eles também
enfrentam os riscos inerentes, por aceitar e armazenar qualquer tipo de

informacdes pessoais de satide (SMITH, 2007).
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A Internet tem se revelado uma ferramenta presente na pratica médica.
Interessada em identificar as aplicabilidades da Web pelo médico, Rocha
(2009), em sua tese de doutorado, pesquisou16 sobre seus usos na prdtica dos
ginecologistas obstetras, de Sao Paulo, sua influéncia na relacdo médico-
paciente e suas possiveis implicacdes éticas, legais e econdmicas. A andlise
quantitativa dos questiondrios recebidos de 152 profissionais'’ identificou que
aquele segmento, de uma maneira geral, usa a Web para: a comunicagdao com
seus respectivos pacientes, para oferecer informacdes complementares;
promover o didlogo com outros médicos; atualizar-se profissionalmente; obter
acesso 4 base de dados; ter informac¢des sobre saide e doencga; e exercer
atividades administrativas nos contextos institucionais (ROCHA, 2009, p.04).

No que se refere ao uso da Internet para atualizacdo desses
profissionais, essa pesquisa refor¢ca o resultado de outro estudo, feito em
2003, que avaliou como os médicos operam mecanismos para selecionar a
informacgao relevante e/ou confidvel dentre o que lhes é apresentado. Nessa
pesquisa, Camargo Jr. utilizou entrevistas e a observacdo etnogrdafica como
ferramentas metodoldgicas, com professores de duas tradicionais faculdades
de medicina do Estado do Rio de Janeiro, que exercem atividades clinicas.
Nesse sentido, no que se refere a informacdo textual, a Internet foi
considerada a fonte mais dindmica e conveniente, embora ndo tenha sido
considerada a mais confidvel, enquanto livros foram considerados
inerentemente desatualizados, porém com sélidos conteddos no que se refere
ao conhecimento comprovado (CAMARGO Jr., 2003, P.1170).

Um grupo de pesquisadores (CABRAL et. al., 2010, p 417-19) -
movidos pelo mesmo interesse central que nos levou ao desenvolvimento
deste trabalho, mas com metodologia e abordagem diferente da nossa -
realizou um estudo exploratério descritivo, quali-quantitativo com 116
médicos/professores, de diversas especialidades médicas, de uma

Universidade de Santa Catarina, em 2009. Seu objetivo era investigar a

' Tese apresentada ao programa de pés-graduacdo da Faculdade de Satde Piblica da Universidade de Sdo
Paulo.

"Esse nimero corresponde a 13,6% da amostra ou 6,1% do total de médicos cadastrados
na Associacio de Obstetricia e Ginecologia do Estado de Sdo Paulo
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influéncia da Internet na relacdo médico-paciente a partir da percepc¢cdo do
médico. Sendo assim, na opinido de 56,9% desses profissionais a Internet
ajuda na relacdao médico-paciente, 15,5% entendem que ela atrapalha e 27,6%
acreditam que ela ndo interfere na relacdo. Uma das questdes mencionadas
pelo grupo que entende que a Internet atrapalha a relacdo médico-paciente se
refere a credibilidade das informacdes disponiveis na rede.

Nessa pesquisa, 42,2% dos profissionais afirmaram ja ter ocorrido de
pacientes chegarem a consulta médica com informag¢des encontradas na
Internet que eles desconheciam. Na opinido dos pesquisadores que
conduziram esse trabalho, isso pode ser explicado pela qualidade de
informa¢des encontradas na Web que muitas vezes sao incompletas,
incorretas, contraditérias e, em alguns casos, fraudulentas (CABRAL et al.
2010, p. 419).

Alguns estudos internacionais, relativos a percepcao dos médicos sobre
0os usos que seus pacientes fazem das informacdes sobre saide colhidas na
Internet, revelam uma variacdo nas avaliacdes de seu impacto sobre a relagcao
médico-paciente. Para Murray, em geral, os médicos tém percebido um
consistente incremento do nimero de pacientes que chega as consultas com
informacdes provenientes da Internet. De um modo geral, eles entendem que
as informacdes em sadde no Internet podem tornar os pacientes melhor
informados, sabendo lidar melhor com os protocolos terapéuticos, 0s servigcos
em saude, fortalecendo, por fim, os vinculos com os médicos no processo
terapéutico e melhorando a comunicacdo na relacdo médico-paciente.
(MURRAY et al., 2003, p.28-32).

Muitos chamam a atencdo de que tais informag¢des podem ser
inapropriadas ou mal interpretadas, comprometendo a adesdo aos
procedimentos terapéuticos indicados. Alguns médicos revelam ter
dificuldade em ajustar-se a um papel mais equilibrado com seus pacientes,
outros relatam conflitos com pacientes mais assertivos e insubmissos. Muitos
relatam que tais pacientes demandam sua opinido sobre uma informacao
relativa ao tratamento, alguns querem mudar a medica¢cdo, ou demandam o
encaminhamento para um especialista. Numa primeira amostra nacional,
realizada nos EUA, sobre percep¢cdo médica do impacto das informagdes em

saide na Internet na qualidade da assisténcia médica, nos servicos de saude,
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nos produtos em saudde e na relacio médico-paciente, a qualidade das
informacdes on-line foi indicada como fundamental: pacientes trazendo
informa¢des acuradas beneficiam o tratamento e sdo bem-vindos. Ao
contrdrio, os médicos acreditam que informacdes ndao apuradas ou irrelevantes
prejudicam a qualidade dos resultados e dos cuidados médicos (MURRAY et
al., 2003, p.28-32).

Numa revisdo dessa literatura, publicada em 2005, Blanch e
colaboradores asseveram que o acesso dos pacientes as informacdes sobre
saide na Internet afeta a aderéncia terapéutica e os resultados do tratamento.
Podem diminuir a necessidade das consultas e aumentar suas expectativas de
acesso imediato ao cuidado, e a exigéncia por respostas imediatas a cada
questdo especifica. Para os médicos, as informagdes, colhidas diretamente
pelos pacientes na Internet, podem significar pacientes mais informados,
aderentes e pro-ativos, no entanto, também podem significar que eles se
tornem mais questionadores, confusos e desinformados (BLANCH, et al.,
2005, p.184).

Enquanto pesquisas recentes tém verificado o uso crescente da Internet
como fonte de informacdes sobre saide, os relatos dos médicos indicam que
sdo raros os casos de pacientes que trazem estas informacdes freqiientemente
as consultas. Os pacientes que foram encorajados pelos seus médicos a
trazerem essas informacdes sdao raros. Tem crescido o nimero de médicos que
aconselham seus pacientes a pesquisarem na internet. Em uma pesquisa de
2003, 77% dos médicos afirmaram terem encorajado seus pacientes a procurar
informag¢des em websites, ainda que apenas 35% tivessem indicado um site
especifico. Em relacdo a postura dos médicos sobre as informacdes trazidas
pelos seus pacientes na consulta, uma pesquisa afirma que eles ddo atencdo as
questdes ou informacdes apresentadas. Mais de 90% dos médicos
entrevistados neste survey acreditavam que os pacientes trouxeram as
informagdes porque queriam uma opinido sobre elas (BLANCH et al., 2005, p.
187-9).

Em um estudo, a maioria dos médicos (68%) disse acreditar que as
informag¢des da Internet eram geralmente ou as vezes confidveis. Médicos
mais jovens confiam mais nestas informa¢des que os mais velhos. Entretanto,

outros dois estudos, um realizado na Nova Zeliandia e outro nos EUA,
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apontam uma maior precaucdo por parte dos médicos a respeito da confianca
que seus pacientes depositam nas informacdes colhidas na Internet. Enquanto
os pacientes acreditam geralmente (68%) ou as vezes (26%) serem capazes de
julgar a qualidade destas informacdes, os médicos relataram mais
preocupacdo e menos confianca nessas habilidades em seus pacientes. Apesar
disso, outros estudos mostram que metade dos médicos nunca vivenciou
problemas relacionados ao uso da Internet por seus pacientes, e 27%
relataram beneficios para os pacientes. Apenas 8% relataram prejuizos aos
mesmos. A posicdo geralmente neutra dos médicos quanto aos beneficios da
informacdo da Internet na intera¢cdo com o paciente contrasta com a percepg¢ao
dos pacientes, que geralmente afirmam que os sites visitados ajudaram a
compreender melhor suas condi¢des de saide. Em um estudo, 93% dos
pacientes afirmaram acreditar que, pelo fato de terem tido acesso as
informac¢des na Internet, eles desafiaram os médicos a se reciclarem quanto
as novidades terapéuticas (BLANCH et al., 2005, 189-91).

Quanto a qualidade da comunicacdo, um estudo feito com 151 médicos,
relatou que 69% concordavam que o paciente que procura informac¢des na
Internet se comunica melhor. No entanto, uma pesquisa com 2.200 médicos
revelou uma posicdo mais neutra (3.1 em uma escala de 1 até 5) em sua
crenca de que a Internet vai melhorar a interagcdo médico-paciente. Outra
pesquisa feita com 150 médicos revelou que 40 % deles tinham a percep¢ao
de que os pacientes que encontravam informacdes na Internet, por si préprios,
eram geralmente mais complacentes. Em outra pesquisa, no entanto, 75%
acreditavam que este tipo de informac¢do ndo fazia nenhuma diferenca na
condicao de satde do paciente (BLANCH et al., 2005, 191-92).

Em geral, essa literatura indica que hd poucas indica¢cdes de que a
Internet trocou, ou ameacga trocar, o médico como primeira fonte de
informacgdo relativa a problemas em saidde. Entretanto, ela deixa claro que a
Internet tornou-se, nos paises desenvolvidos, uma importante fonte
suplementar de informac¢des. O nimero de pacientes que usa a internet para
alterar decisdes ligadas ao tratamento € maior do que o nimero daqueles que
a usam como fonte primadria de informacao.

Cabe comentar que vemos alguns limites nesse tipo de pesquisas

quantitativas, dirigidas a médicos de diferentes especialidades, pois elas ndo
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ddo conta da pluralidade das modalidades de interagcdo que caracteriza o
encontro terapéutico de cada médico com cada paciente. Ndo distinguem as
diferentes situagdes em que ocorre a consulta, os diversos tipos de
tratamento, e suas injuncdes institucionais, nem o0s pacientes cronicos
daqueles que sofrem de doencgas agudas. Embora ndo expressem a pluralidade
das praticas terapéuticas, nem as mediacdes sociais, institucionais,
econdmicas, tecnocientificas e culturais, que discutimos no capitulo I, ajudam
a descrever algumas tendéncias gerais em curso que iremos confrontar com
nossos dados empiricos.

Como complemento dos cendrios acima descritos, faz-se necessdrio
discutir alguns aspectos relacionados a credibilidade da informacdo, aos
problemas e aos desafios inerentes ao controle da informacdo publicada na
Internet na 4rea de sadde, por parte dos experts, e as principais acgdes

desenvolvidas nos contextos nacional e internacional.
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2.2. Credibilidade da informacao on-line e os desafios da regulamentacao de

informacao em satide na Web.

A tecnologia da informacdo proporcionada pela Internet, permite a
qualquer pessoa com acesso a rede publicar seus trabalhos, cientificos ou nao,
com escasso ou nulo controle profissional, afetando, conseqiientemente, a
qualidade do conteddo desta informacdo, gerando o desenvolvimento nao-
ordenado e nao planejado de pdginas na Web, com informac¢dao de todo tipo,
nao necessariamente cientifica (LOPES, 2004, p. 81-2).

O processo de producdo de conhecimento anterior a Web incorporava
rigoroso mecanismo de controle de qualidade. A revisdo de trabalhos
cientificos pelos pares antecedia sua publicacdo e divulgacdo e, na pratica,
este procedimento era considerado como um qualificador para a disseminac¢ao
e legitimacdo do conhecimento. Rieh & Belkin (1998) asseveram que no
contexto dos textos impressos, que caracterizava o padrdo tradicional de
credibilidade, a autoridade cognitiva pode ser definida a partir de cinco
dimensdes:

1. Autoridade pessoal (autoria);

2. Autoridade institucional (editora);

3. Autoridade atribuida a classificacdo de texto (tipo de documento);

4. Autoridade relativa a plausibilidade intrinseca (contetido do texto).

Para estes autores, o problema da reducdo ou filtragem de informacgdes
¢ mais significativo na Web do que em qualquer outro sistema de informacao,
especialmente quando se considera a taxa de crescimento do nimero de
documentos. A Internet, ao contrdrio dos periddicos cientificos e das editoras
reputadas, ndo possui mecanismos consagrados de controle de qualidade. Na
medida em que tais critérios relevantes para identificar a qualidade da
informacdo ndo estdo amplamente estabelecidos no contexto da Web, o
publico apresenta-se incapaz de usar os métodos estabelecidos no mundo
impresso.

Devido a natureza dindmica da Web e a falta de controle sobre o
material publicado, a experiéncia prévia acumulada no mundo da informacao

impressa relativa a autoridade do testemunho nao parece ser mais relevante no
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contexto da Internet. Dentre a literatura consultada, verificamos o interesse
em avaliar o comportamento do publico especialista, diante do desafio
cognitivo de imputar credibilidade as informa¢des no mundo da Web.

Quais sdo as caracteristicas dos problemas de informacdo e das
atividades de pesquisa que levam as pessoas a buscarem informag¢des na Web?
As pessoas aplicam os seus critérios de avaliacdo utilizados em sistemas de
informacgao tradicionais para aqueles na Web? Como as pessoas fazem
julgamentos sobre a qualidade da informacdao e da autoridade? Estas sdo as
questdoes que orientaram o trabalho de Rieh & Belkin (1998) voltado a
compreender o julgamento da qualidade da informacdo e da autoridade
cognitiva na Internet.

O conceito de qualidade da informacdo tem sido enfatizado na Ciéncia
da Informacdo de vdrios modos. Nas bibliotecas e nos servicos de informacao
a gestdo de qualidade € sindnimo de exceléncia e compreende, dentre outras,
as dimensdes de relevancia, confianca, validade e eficacia. Em relacido as
bases de dados, a nocdo de qualidade dos dados estd associada a precisao,
integralidade, consisténcia e aceitacido. A informacdo de qualidade
incorpora os aspectos da competéncia ou reputacdo, da inovacaio,
acessibilidade, credibilidade, além dos anteriores.

A questdo da autoridade cognitiva das fontes de informacdo tornou-se
amplificada no presente, visto que nossa sociedade € marcada pelo uso
intensivo de informag¢des produzidas por outros. “Pretensoes ou demandas de
validade dependerdo sempre das justificativas que as sustentem, sob a
premissa de uma racionalidade condicional ou histérica” (GONZALEZ DE
GOMEZ, 2007).

No contexto da Web, a relacdo entre a validade de uma informacio e

sua veracidade permanece complexa:

Nao ha uma relaciao direta e necessaria entre a validade de uma
informacdo e a verdade ou falsidade de um conhecimento do
qual procede ou ao qual se reporta. Do mesmo modo um
conhecimento que atende as mais rigorosas demandas de
validade pode ficar invisivel sob estruturas de representacdes
inadequadas ou de dispositivos informacionais confusos ou
descontextualizados (GONZALEZ DE GOMEZ, 2007).

Para Gémez, as condicdes especificas que intervém na selecdo e busca

de informac¢des sio homdlogas aquelas que interferem em sua geracdo. Isto é,
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no mundo contemporaneo, as formas de producdo social de conhecimentos
altamente especializados estdo ocorrendo em redes longas e heterogéneas,
onde “comunidades epistémicas” (KNORR CETTINA 1999, apud GONZALEZ
DE GOMEZ, 2007), cada qual com sua particular “cultura de evidéncia”
(COLLINS, 1998, apud GONZALEZ DE GOMEZ, 2007), ndo compartilham
metodologias e critérios de validade.

Gonzalez de GOmez sugere que, no cendrio contemporaneo, crescem as
demandas pelas vinculacdes transversais de informag¢des e conhecimentos
fragmentados e heter6logos. A Internet é uma tecnologia que facilita e
amplifica esta demanda.

Lopes (2007) assevera que a questdao da credibilidade das informacdes
dos websites esta se tornando importante em todas as dreas do conhecimento.
Na drea da saude, a confiabilidade das informacdes oferecidas na Web tem
sido objeto de editoriais de periddicos cientificos, advertindo seus leitores
para a necessidade de precaucdo no que diz respeito as informacdes
especializadas no contexto nacional e internacional (LOPES, 2007, p.21).

A literatura aponta que hd um consenso sobre o fato de que informacgdes
falsas e/ou incompletas e/ou desatualizadas na Web sobre saiude, podem gerar,
entre outros problemas, o aumento da automedicacio, além de um desgaste na
relacdo médico paciente quando as informacdes buscadas pelos pacientes sdo
conflitantes com as apuradas no encontro com o médico (PORTAL TERRA,
2009; UNIFESP 2000, LOPES, 2007, p.5, Bom Dia Brasil, 2011)"%.

Iniciativas de organismos internacionais, agéncias governamentais,
associacdao de classe, profissionais de saude e especialista dos diversos
setores que atuam na saide vém definindo critérios e respectivos indicadores
que devem estar presentes nas pdginas da Web na drea da sadde (LOPES,
2007, p.73).

Na revisdo de literatura sobre critérios de credibilidade e qualidade da
informacg¢dao disponivel na Internet, no contexto internacional e brasileiro,
feita por essa autora, identificou-se que a maioria dos estudos na drea de

saude apresenta critérios ou filtros semelhantes aos estabelecidos pela Agency

'8 Entrevista pesquisadora Garbin da Escola Nacional de Satide Piiblica da Fiocruz, em entrevista ao Portal
Terra sobre seu artigo “A Internet, o paciente expert e a prdtica médica: uma andlise
bibliogrdfica ’http://noticias.terra.com.br/ciencia/interna/0,,013687055-EI8147,00.html
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for Health Care Policy and Research (AHCPR) e pelo Health Information
Technology Institute (Hiti), em parceria com Health Summit Working Group
(HSWG). Essas instituicdes, em 1997, num trabalho conjunto, criaram um
grupo de estudos com especialistas de representatividade em diversas dreas do
setor, nos EUA, que deu origem ao documento “Criteria for Assessing the
Quality of Health Information on the Internet” em que se definem sete
critérios para avaliar informac¢dao sobre o tema na Internet (LOPES, 2007,
p-19, 20, 72).

Nesse contexto, foram identificados os seguintes critérios com seus
respectivos indicadores que conferem a confiabilidade da informacao:
apresentacdo do site (objetivo e perfil do site); links (sele¢do, arquitetura,
conteido e links de retorno); design (acessibilidade, navegabilidade e
mecanismos de busca interna); interatividade (mecanismo de retorno da
informacdo, forum de discussdo e explicitacdo de algoritmos); andncios
(alertas); credibilidade (fonte, contexto, atualizacdo, pertinéncia /utilidade e
processo de revisdo editorial) e conteddo (acurdcia, hierarquia de evidéncia,
precisdo das fontes, avisos institucionais e completeza).19

No que se refere a credibilidade da informacdo em saide na rede, a
agéncia estabeleceu os seguintes itens: a fonte de informacdo médica, como o
primeiro indicador para estabelecer a credibilidade, com a logomarca e do
nome da instituicdo ou do responsdvel pela informacdo estampada no site,
assim como o nome e a titulacdo do autor. “Por este critério, devem ser
registrados os componentes de atualidade da informacdo, da relevdncia e,
ainda, o processo de revisdo editorial nos textos disseminados na Web”
(LOPES, 2004, p.82-3).

A preocupagdo, no contexto internacional, em relacdo aos riscos
proporcionados por fontes ndo qualificadas produzindo informacdes em saude
para a populacdo em geral, levou algumas institui¢des, credenciadas para
validar conteidos de pdginas sobre sadde, a desenvolverem selos para
certificar a qualidade das informacdes nesses sites. Dessa forma, assegura-se

aos visitantes um conteido profissional que atende aos critérios de qualidade

1% Critérios publicados no site da Agency for Healthcare Research and Quality:
http://www.ahrq.gov/data/infoqual.htm acesso em 12/04/2011
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definidos para informacdo na 4rea e isento de conflitos de interesses (LOPES,
2004, p.86).

A Fundacdo HON, uma organizacdao nao governamental, sem fins
lucrativos localizada na Suica, € considerada a primeira iniciativa
institucional de avaliacdo das pdginas Web em sadde. Atualmente, o
HONcode é usado por mais de 20.000 paginas Web, cobrindo 72 paises e foi
traduzido para 34 idiomas.?

O cédigo de conduta HON contém 08 principios: autoridade,
complementaridade, confiabilidade, atribuicdes, justificativas, transparéncia
na propriedade, transparéncias do patrocinio e honestidade da publicidade e

da politica. *!

E importante lembrar que existem outros organismos internacionais que
tiveram a mesma iniciativa e que existem outros selos de certificacdo de
qualidade como: e-Health Code of Ethics dos EUA, Quality Criteria for
Health Related Website da Unidao Européia; Quality Standards for Medical
Publishing on the Web do Reino Unido, entre outros. Os critérios para validar

as informacdes variam um pouco entre os diversos tipos de selos de

2 Dados do site da Health On the Net Foundation http://www.hon.ch/HONcode/Patients/audience.html,
acessado em 09/02/2011

2! Autoridade: Toda orientacio médica ou de satide contida no site serd dada somente por profissionais
treinados e qualificados, a menos que seja declarado expressamente que uma determinada orientag@o estd sendo
dada por um individuo ou organizag¢do nio qualificado na drea médica; Complementaridade: A informagao
disponivel no site foi concebida para apoiar - e ndo para substituir - o relacionamento existente entre pacientes
ou visitantes do site e seus médicos; Confidencialidade: Serd respeitado o carater confidencial dos dados dos
pacientes e visitantes de um site médico ou de satde - incluindo sua identidade pessoal. Os responsdveis pelo site
se comprometem em honrar ou exceder os requisitos legais minimos de privacidade de informacdo médica e de
saude vigentes no pais e no estado onde se localizam o site e as cdpias do site; Atribuicdes: Quando for o caso, a
informagao contida no site serd respaldada por referéncias claras as fontes consultadas, e, quando possivel, tendo
links HTML para estas fontes. A data em que cada pdgina médica foi atualizada pela dltima vez serd exibida
claramente (no topo da pagina, por exemplo); Justificativas: Quaisquer afirmacdes feitas sobre os beneficios
e/ou desempenho de um tratamento, produto comercial ou servico especifico serdo respaldadas com
comprovagdo adequada e equilibrada, conforme indicado no Principio; Transparéncia na propriedade: Os
programadores visuais do site irdo procurar dispor a informag¢do da forma mais clara possivel e disponibilizar
enderecos de contato para os visitantes que desejem informacdo ou ajuda adicional. O webmaster exibird seu
endereco de e-mail claramente em todas as paginas do site; Transparéncia do patrocinio: Os apoios dados ao
site serdo identificados claramente, incluindo a identidade das organizacdes comerciais € ndo-comerciais que
tenham contribuido para o site com ajuda financeira, servigos ou recursos materiais; Honestidade da
publicidade e da politica editorial: Se a publicidade é uma das fontes de renda do site, isto deverd ser indicado
claramente. Os proprietdrios do site fornecerdo uma breve descricdo da politica de divulgacdo adotada. Os
anuncios e outros materiais promocionais serdo apresentados aos visitantes de uma maneira e em um contexto
que facilitem diferencid-los do material original produzido pela institui¢do gestora do site. Explicacdes do site da
fundacdo HON, na versao em Portugués: http://www.hon.ch/HONcode/Portuguese/ , acesso em 10/02/2011.
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qualidade, mas, em geral, prevalecem os critérios da fundacao HON. (Lopes,
2004, 56)

No Brasil, o Conselho Federal de Medicina e os Conselhos Regionais de
Medicina do Rio de Janeiro e de Sdao Paulo estdao se mobilizando para regular
as paginas Web em Medicina e Saide no Pais, definindo conceitos e acdes
para preservar a credibilidade da informag¢do em saude.

Nesse sentido, destaca-se o “Guia para Encontrar Informacgdes
Seguras”, da Organizacdo Mundial de Satde, traduzido e adaptado para o
Brasil pelo Centro de Vigilancia Sanitdria do Estado de Sdo Paulo, que
reproduzem os critérios e indicadores do c6digo de conduta HON.

Outra iniciativa igualmente importante € o Manual dos Principios
Eticos para Sites de Medicina e Sadde na Internet, do Conselho Regional de
Medicina de S@o Paulo - Cremesp. Cada principio bdsico definido na
Resolucgdo 097/2001%* funciona como norteadores para uma politica de auto-
regulamentacdo e critérios de conduta que devem ser adotados pelas pdginas
na area de saide e medicina. Os principais pontos ressaltados pelo Cremesp
sobre a questdao da qualidade da informacdo sdo semelhantes aos estabelecidos
como critérios de avaliacdo de qualidade propostos pelo Hiti e pela HON
Foundation. (LOPES, 2007, p.19, 121, 137)

Outra acdao importante € o da Escola Nacional de Satde Publica Sergio
Arouca, da Fundacdo Oswaldo Cruz, Orgéo do Ministério da Saude, que
através do Laboratorio Internet, Saide e Sociedade — Laiss, criado em 2009,
tem difundido critérios de credibilidade junto a sociedade, enquanto ndo héa
uma regulamentacdo unificando os critérios de validade da informac¢dao em
saude. Assim, indicam-se sitios eletronicos que possam servir de referéncia
na d4rea, ajudando os pacientes, a se informarem corretamente sobre as
doencas, a partir da criagdo de indicadores referenciais em satide. O trabalho
estd sendo coordenado em parceria com Comité para a Democratizagdao da
Informatica (CDI).” Cabe destacar que esse projeto estd em sintonia com o

recomendado com o projeto MedCERTAIN? - UE, cujo o principal do

22 hitp://www.toxikon.com.br/RES097CREMESP.HTML, acessado em 10/02/2011.

= http://www.ensp.fiocruz.br/portal-ensp/informe/materia/index.php ?matid=19543&saibamais=24076

* Porjeto criado em 2000, para Unido Européia — MedPICs Certification And Rating of Trustworth health
information onde Net. “Trata-se de um sistema colaborativo para avaliar informagdes sobre saide na Web.
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objetivo é estabelecer uma rede global confidvel de informacdes sobre saide
na Internet, capacitando os cidaddos para avaliar a relevdncia da informacao
para suas necessidades pessoais e para tomada de decisdo (Lopes, 2007, p.76).

Castiel ressalta que, em geral,

as preocupacdes quanto a qualidade da informacao estao
voltadas para: educar o consumidor, estimular a regulaciao dos
emissores de informacido em saide, possuir instincias nao
comprometidas para avaliar a informacio e estabelecer sancoes
em casos de disseminacao nociva ou fraudulenta de informacao
(CASTIEL, 2002: p. 14).

Vale a pena lembrar, aqui, que estudos internacionais sobre a acurdcia
das informacdes em sadde na Internet, geralmente confirmam que a maioria
das informacdes é acurada, e que os pacientes sdo relativamente hédbeis em
distinguir a informacdo acurada daquela inacurada, baseados tanto em
critérios de confiabilidade no site, quanto através da confirmacdo da
informacdo em miltiplos sites (BLANCH et al., 2005, p.196). Esse cendrio
reforca a necessidade de medidas que impulsionem a utilizagao, por parte dos
sites brasileiros em saude, de critérios de confiabilidade da informacdo e

ampliacdo de publicacdo desses para a sociedade.

2.3. Sites brasileiros sobre satude

No que se refere a qualidade da informacdo, observa-se que algumas
pdginas brasileiras sobre saude aderiram ao processo de certificagdo como
forma de demonstrar que conhecem o sistema de qualificacdo e o
compromisso com a qualidade da informac¢do publicada. Como exemplos,
citamos o portal sobre saide - ABC da Saide” - e o da Sociedade Brasileira
de Cardiologia” que exibem em seus sites o selo do c6digo de conduta Hon.

Um estudo realizado por pesquisadores do Departamento de Informética
e Saude da Universidade Federal de Paulo, avaliou os critérios de qualidade

de 20 sites de informacdes sobre infarto do miocardio e 20 sobre a doenca

“Oferece uma plataforma de testes de dominio ideal para a exploragdo de ferramentas e técnicas de apoio a
gestdo de informacdo avancados, tais como classificag@o e das tecnologias de filtragem”. Trata-se de sistema de
avaliacdo de auto-regulacdio e de terceiros que permite que os usudrios a filtrar informagdes prejudiciais a satde
e contribuir positivamente para identificar e selecionar informagdes de alta qualidade. MedCERTAIN
http://www.hi-europe.info/files/2000/medcertain.htm, acesso em 18/03/2011.

% hitp://www.abcdasaude.com.br/sobre.php#Quem — Acesso em 13/04/2011
28 hitp://www.cardiol.br/ - acesso 13/11/2011
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acidente vascular cerebral”’. O objetivo da pesquisa era verificar quais
utilizavam aos principios do cdédigo HON. O resultado revelou que nenhum
dos sites atendeu aos 08 principios, sendo que, o menos respeitado foi o da
confidencialidade que obteve somente 2,5% de presenca nos sites. A
conclusdao da pesquisa € que os sites de medicina e saide ndao seguem o0s
indicadores de confiabilidade da Hon. (PACIOS et. al., 2010).
Outra avaliacdo feita sobre os principios éticos de sites brasileiros que
divulgam informacdes sobre “rinite alérgica”, em 173 sites, encontrados
através de quatro mecanismos de busca (Google, Yahoo, Altavista e Radar
Uol) para verificar os que atendiam os principios éticos para sites de
medicina estabelecidos pelo Manual do CREMESP, identificou que, em
geral, as informacdes sobre o tema, nos sites pesquisados, sao insuficientes
para satisfazer a médicos e pacientes. Foram verificados itens referentes a
transparéncia, honestidade, qualidade, consentimento livre e esclarecido,
privacidade, ética médica, responsabilidade e procedéncia. Entre os sites
analisados (149), 86,1% nao estavam de acordo como Manual do CREMESP.
A maior ndo conformidade era referente a qualidade - 84,4% - (SILVA et al.,
2005, p.592-95).

Recente reportagem veiculada no programa da TV Globo, Bom Dia
Brasil, no dia 04/02/2011, alertava a sociedade sobre os riscos das
informag¢des sobre saide na Web com titulo e subtitulo respectivamente:
“Médico alerta para riscos de procurar na Web informacdes sobre saiide”,
“Os médicos dizem que perdem muito tempo tirando dividas de pacientes que

"% Ao longo dessa

chegam ao consultério com informacoes equivocadas
matéria os especialistas ressaltavam os critérios mencionados nesse trabalho
e, no final, a apresentadora convidava os telespectadores a entrarem no site
do programa para consultar uma lista de sites onde, poderiam conseguir
informagdes seguras sobre saide na linternet. Nessa pdgina da Internet, onde
tinha o texto da matéria na integra, foram indicados 08 sites: Biblioteca

Virtual em Sadde, Sociedade Brasileira de Cardiologia, Sociedade Brasileira

*7 Esse 40 sites se referiam a informagdes sobre doengas de maior prevaléncia no Brasil, em 2004, periodo que a
pesquisa foi coordenada .

2 < http://g1.globo.com/bom-dia-brasil/noticia/2011/02/medico-alerta-para-riscos-de-procurar-na-web-
informacoes-sobre-saude.html> acesso em 10/02/2011.
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de Endocrinologia e Metabologia, Sociedade Brasileira de Diabetes,
Sociedade Brasileira de Cancerologia, Conselho Federal de Medicina,
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria e Ministério da Saude.

No levantamento que fizemos em relagdo aos trabalhos que fazem
avaliacdo da qualidade da informacdo em sadde disponivel na Internet, no
contexto nacional, foi possivel identificar que os problemas relativos a
credibilidade do conteddo ndo sdo pontuais ou restritos a um tema, referem-se
a uma gama de informacdes sobre diversos assuntos relacionados 2 satide®.
Grande parte dos trabalhos ressalta a auséncia de um critério unico de
avaliacdo no contexto nacional, além da necessidade de implementacdo de
iniciativas que impulsionem a qualidade da informacdo on-line sobre satde.

Lopes (2007, p.135) destaca uma prevaléncia de interesses comerciais
em detrimento do conhecimento cientifico comprovado nas informag¢des sobre
saude disponivel na Internet, o que pode colocar em risco a sadde da
sociedade.

Apesar da dificuldade e da complexidade do acompanhamento da
qualidade das informacdes em saude na Web, é preciso destacar que alguns
autores, como Madeira (2011), consideram que o acesso a informacao,
ampliado pela rede pode proporcionar “aumento do auto cuidado, o que pode
provocar o compromisso com sua propria saude, maior participa¢do no
processo de tratamento e cura com mais responsabilidade do paciente na

gestdo de seus cuidados” (MADEIRA, 2011, p. 44).

2.4. A Hepatite C na Internet

2 SANTANA et. All. (2003), acesso em 19/04/2011, Identificou que as dietas nutricionais divulgada na Web
oferecem risco a saide a quem se propdes a segui-las. <
http://www4.uninove.br/ojs/index.php/saude/article/view/203 > ; MALAFAIA & RODRIGUES ( 2010) acesso
em 21/04/2011, Identificou que, no geral, os websites com informagdes sobre maldria sdo de baixa qualidade. <
http://bases.bireme.br/cgi-
bin/wxislind.exe/iah/online/?IsisScript=iah/iah.xis&src=google &base=LILACS &lang=p&nextAction=Ink&expr
Search=565119&indexSearch=ID> ; SILVA et. All. (acesso em 22//04/2001) identificou que as paginas o sobre
o tratamento farmacoldgico da obesidade tém baixa qualidade e ndo sdao adequadas como fonte de informacao
para o publico leigo <

http://www.sbrafth.org.br/biblioteca/Informa%C3% A7 %C3 % A30%?20sobre%200%20tto%20farmacol %20da%?2
Oobesidade.pdf>; SOUZA et. All, 2008. Acesso em 13/04/ 2011, Identificou que de modo geral, o contetido
sobre a leishmaniose visceral nas paginas eletrdnicas analisadas foi considerado pouco informativo. <
http://www.scielo.br/pdf/rsbmt/v41n4/a06v4 1n4.pdf>. Lopes ( 2004, 2007) fez um levantamento no contexto
Internacional sobre avaliagdo da qualidade da Informacédo sobre saude , identificando que a maioria, tal como
no Brasil, apresentam problemas dessa natureza, Ver Lopes (2004 84-6 & 2007 37-39)
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Considerando que a Hepatite C é o foco desse trabalho, descreveremos o

resultado de uma busca pelo termo “Hepatite C” — sem aspas - utilizando o
buscador Google. O objetivo € mostrar quais sdo as fontes na Web que
contém informagdes sobre hepatite C, nesse momento, numa busca simples
sem nenhum outro termo para filtro. Dessa forma, faremos um breve relato
contextualizando a fonte, o que traz de informacdes, se hd algum selo de
qualidade da informac¢dao no site, mas sem qualquer avaliagcdo desses sites em

N .

relacdo aos critérios de qualidade. Restringi essa descri¢do a primeira pagina
de busca, considerando que 67% das pessoas que buscam informacao através
dos buscadores ndo passam da primeira pagina de resultado (KENSKI, acesso
em 2001).

Busca realizada pelo navegador Firefox, em 28/04/2011. Retornaram aproximadamente
2.430.000 resultados, em 0,09 segundos. Na primeira pagina retornaram onze piginas que

descrevo a seguir.

Selo de Informacoes sobre
Descricao do site qualidade? Hepatite C
Procura c - Site do laboratério Roche — site | Nao. Oferecem um link para grupo de

exclusivo sobre hepatite C - Destina-se a
profissional de saide e ao publico brasileiro em
geral. <
www.hepatitec.com.br/>
Site ABC da Satde - “Portal direcionado ao
publico em geral que tem por objetivo a
informacdo, divulgacdo e educacdo sobre temas
de saide com mais de 750 artigos escritos
exclusivamente por mais de 30 especialistas.
Audiéncia: 29 milhdes de visitas em 2010.”
Administrado pelo sdcio-gerente Rolf Udo
Zelmanowicz médico e tesoureiro do Sindicato

Médico do Rio Grande do Sul — Simers.

<http://www.abcdasaude.com.br/artigo.php?230>

Hepatite C e as Mulheres - Unidos
Venceremos! — Exclusivo sobre hepatite C.
www.unidosvenceremos.com.br/mulheres.htm
Site de uma ONG, Micheline Woolf , Presidente
Grupo de Apoio ao Portador de Hepatite C.

Sim Cédigo de
Conduta HON.

Sem identificagdo
de selo de
qualidade de
qualidade

apoio ao paciente, artigos sobre

hepatite, glossdrio e perguntas
freqiientes.
Artigo explicando o que §;

contdgio, diagndstico, tratamento e

prevencao.

O site oferece links para falar
sobre: O que € transmissdo, Quem
precisa ser testado, Sintomas, O
que fazer quando descobrimos, O
que é Bidpsia, O que é Carga Viral,

Quais os exames necessarios, Onde



Site Segs — seguros, veiculos, informacao & Ul

www.segs.com.br/index.php?option=com

Minha Vida, Saide, Alimentacdo e Bem
Estar. Portal de informagdes sobre saide que
informacdes sobre satude, beleza e bem estar.

http://www.minhavida.com.br/conteudo/1546-
Entenda-a-Hepatite-C.htm

HEP centro - hepatologia médica ciéncia e
ética. Site de coordenado por médicos, dedicado
ao figado e doencas que o acometem. Declara-se
“independente, ndo ligado a institui¢des, ndo visa

lucro nem patrocinadores. Procuramos oferecer

uma fonte de informagdo para pacientes, médicos
e estudantes, sempre atualizada e precisa.
Respondemos a dudvidas especificas e fornecemos
orientacdes por e-mail sempre que solicitados,
dentro do possivel”.
<www.hepcentro.com.br/hepatite_c.htm>

N° de visitantes desde 2001 até o memento de

consultamos — 28/04/2010: 511118.

Pagina da Wikipédia — Enciclopédia livre. <

http://pt.wikipedia.org/wiki/Hepatite_C>

Nao

Sim. Cédigo de
conduta HON

Nao

Nao

buscar ajuda, Ervas hepato

protetoras, Hepatite C e as

Mulheres, Tratamento, Fabricantes

de Remédios e Produtos
Alternativos, Prevencdo, Vacina,
Ascite, Cirrose, Fadiga,

Consenso Sobre a Hepatite C,

Artigos em Inglés, Noticias
diversas, Pesquisa, Outros grupos,
Seus direitos, Para a classe
médica, O dlcool e o figado, Como
cuidar de seu Figado.

Noticia: Hospital Nossa Senhora de
Lourdes Realiza Campanha Contra
A Hepatite C Neste Fim De

Semana — data 27/04/2011 — SP.

Explica o que ¢é; contigio,
diagndstico, tratamento e
prevengdo, fase aguda, fase
crOnica, complicagdes, exames,

diagndstico precoce, cirurgia, dicas
de bem estar, vivendo com hepatite
C.

Informagdes sobre Hepatite C:
Tépicos, Introdugdo e
epidemiologia, Grupos especiais,
sintomas, Tratamento,
Transmissdo, Transplante hepatico,
Fisiopatologia, Cuidados com a
Diagnéstico,

saude, Prevencio,

histéria natural, Bibliografia.

Informacdes sobre Hepatite C:
Virus da hepatite C (VHC),
Transmissao, Epidemiologia,
Progressao ® sintomas,
Diagnéstico, Grupos especiais,

Prevencio, referéncia e links sobre

o tema.
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Drauzio Varella - Site de informacdes sobre | Néo Explica o que é, sintoma, dudios,
sadde (varios assuntos). entrevistas, artigos,

<www.drauziovarella.com.br/Sintomas/.../hepatit

e-c>
Site Brasil Escola: Voltado para drea da | Nao Hepatite C — Explicando o que € a
educacdo do provedor IG - doenca, nimero de contaminados e
<www.brasilescola.com/doencas/hepatite-c.htm> forma de contdgios.
G1 noticias — Site da Globo Comunicagdes e | Nao Noticia: Novo antiviral aprimora
Participagdes S.A. <http://gl.globo.com/ciencia- tratamento contra hepatite C, diz
e-saude/noticia/2010/08/novo-antiviral-aprimora- estudo . Data da noticia:
tratamento-contra-hepatite-c-diz-estudo.html> 09/08/2010 15h15 - Atualizado em
09/08/2010 15h42
Hepatite C — Grupo Esperanca — Grupo de | Nao Informacdes sobre Hepatite C:
apoio Grupo de Apoio aos portadores de Hepatite Noticias, informacdes sobre o
C da Baixada Santista - desde 28/12/2001 até a tema, legislacdo, férum de
data de acesso 28/04/2011 — 112137 acessos — perguntas, onde tratar.

http://www.grupoesperanca.org.br/.Entidade

Civil administrado: A diretoria atual é composta
por: Jeovd Pessin Fragoso - Presidente; José
Carlos Pereira de Souza - Diretor Administrativo;

Ronaldo Telles - Diretor Operacional; e outros.

Cabe enfatizar que o resultado da busca pode alterar de acordo com o dia e com o
sistema de buscas utilizado. No entanto, é valido destacar para nossos fins que dentre as 11
primeiras paginas hierarquizadas pelo buscador, cinco pertenciam a sites voltados a divulgar
informacdes sobre satde e qualidade de vida, mas destes, apenas trés (3) possuem selo de
codigo de Conduta Hon. Quanto ao conteddo, é importante frisar que: duas (2), dentre as
paginas, referiam-se a noticias recentes sobre a doenga; outras duas (2) traziam informacdes
de sites educativos; trés (3) eram pdginas de sites sobre satide e qualidade de vida; uma (1)
concernia a um site voltado a divulgar informacdes sobre as hepatites, e; trés (3) pertenciam a
sites com contetddo exclusivo sobre hepatite C.

E importante ressaltar que dentre essa ultima categoria, temos dois sites ligados a
ONGs de apoio a pacientes portadores de hepatite C e um site ligado a uma empresa
comercial — o laboratério Roche, um dos fabricantes do Interferon. Chama a atencéo o fato de
que este ultimo foi o primeiro site na lista da busca que realizamos, nos links nao
patrocinados pelo Google. Esse resultado nos faz refletir sobre a forca do complexo

industrial da sadde, que busca um contato direto com o paciente e reforca o seu papel como

consumidor de servicos de satide, conforme discutimos no capitulo I (Prior, 2009, p.638-9).
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Outro comentdrio relevante é que no conjunto das piginas ndo aparecem os sites oficiais de
municipios, estados e dos 6rgdos federais de satide. Entretanto, como veremos no item 4.4, os
sites que retornaram em nossa busca ndo refletem os sites mencionados pelos médicos
entrevistados, nem o ativismo das redes sociais, o que nos leva a questionar sobre a relevancia
desse ranking.

Desse modo, outro aspecto importante é que além das pédginas na Web existem
também as redes sociais que, tal como os blogs, reinem comunidades e associa¢des de apoio
ao paciente portador do virus de hepatite C.

No Brasil, em uma breve busca na Internet (com o mesmo navegador e site de busca),
identificamos cerca de cinqiienta e quatro grupos de apoio e ONGs que apdiam pacientes
portadores de Hepatite C. Dessas, 3 se localizam na regido Norte (sendo que nenhuma tinha
pagina na web), 14 no Sul do Pais (apenas trés tinham pédginas na Internet), 4 no Centro Oeste
(todas sem pdgina Web), 8 no Nordeste (das quais duas possuem sites) e 24 no Sudeste (das
quais 11 té€m sites).

Embora a maioria ndo tenha site, em vdrias paginas presentes na Web é possivel
encontrar indicacdes de ONGs e grupos de apoio, com endereco fisico, telefone e e-mail,
classificados por regido. Um exemplo disso € o site do laboratério Roche, um dos fabricantes
do Interferon, um dos remédios usados no tratamento da Hepatite C, que além de publicar
informacdes sobre o agravo, oferece também no menu a opcdo “Apoio ao paciente”’, onde
também divulga uma lista de associagdes, agrupadas por regides do pais. A entrar na pagina

“Apoio ao Paciente” encontra-se o seguinte texto:

Grupos de apoio sdo sempre muito importantes, pois mostram aos pacientes
cronicos, familiares e amigos que eles nao estdo sozinhos para enfrentar a
doenca. Procure um grupo de apoio em sua cidade. Vocé encontrara pessoas
que falam dos mesmos problemas e medos, trocam experiéncias e debatem as
questdes pertinentes a doenca.

Procure uma Associacio de Paciente onde vocé se sinta mais animado e
encorajado a fazer o tratamento. Os freqiientadores aprendem importantes
licoes sobre como continuar vivendo bem, como agir diante deste novo desafio
e 0 que fazer para melhorar a qualidade de vida, entre outras coisas.
(PROCURA C, 2011).

Cabe destacar a presenca de alguns grupos também em redes de relacionamentos. No
Facebook identificamos cerca de quinze grupos entre brasileiros, franceses e portugueses
sobre hepatite C, no Twitter cerca de dois 2 microblogs € no Orkut 48 comunidade. Os
maiores grupos e mais ativos estdo no Orkut e a comunidade com mais pessoas tem 1.318
membros. Essas comunidades sdo lugares onde normalmente portadores do virus trocam
experiéncia e informacdes sobre a doenga, o tratamento, os exames e os efeitos colaterais do

tratamento. Entretanto, a maioria das mensagens se referem as dificuldades em relacdo a
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terapia e aos inimeros sintomas que elas geram. H4 também as mensagens de apoio e
incentivo entre os integrantes dos grupos. Esses achados conferem com as observacgoes
semelhantes encontradas na literatura internacional, que mencionamos no tépico 2.1 deste
trabalho.

No que se refere as redes sociais, grupos de apoio e ONGs, percebe-se sua atuacao na
divulgacdo de informacdes sobre tratamento, nutricdo, exames, doencas vinculadas,
transmissao, sintomas, campanhas, eventos, videos e etc. Cabe destacar que entre as principais
reivindicagdes destacam-se mais as campanhas por politicas de saide voltada para Hepatite C
com campanhas de informacgdo, convocando as pessoas a fazerem o teste e locais para a
populacdo fazer o exame.

No capitulo anterior identificamos alguns pesquisadores como Garbin, por exemplo,
que sugerem que portadores de doencgas raras ou estigmatizantes t€ém maior presenca em
comunidades virtuais do que os doentes de outras patologias. (GARBIN et al, 2008). Outros
como Collins e Evans, (2010, p.14) asseveram que portadores de doengas cronicas se
transformam pesquisadores de seus agravos e que a Internet se torna uma ferramenta
importante nesse aspecto. Esses autores ressaltam que eles podem até, em alguns casos, se
transformar em expert-contributivos, que sdo os que se especializam a ponto de contribuir
para drea, como alguns ativistas portadores de virus HIV, que colaboraram fortemente para os
avancos das pesquisas (COLINS e EVANS, 2010, p. 38; COLINS e PINCH, 2010, p. 161-2).

Entretanto, existem muitos tipos de doencas crOnicas, raras e estigmatizantes e cada
tipo tem impactos diferentes na vida dos pacientes. Para entende melhor esse cendrio é
preciso conhecer algumas especificidades dos diferentes tipos de doencas cronicas, seus
efeitos sobre esses pacientes e como eles sdo refletidos no paciente portador do virus da
hepatite C, além de conhecer as particularidades desse agravo. Faz-se necessdrio também
conhecer como o sistema de sadde atual lida com as doencas de longo prazo e/ou
permanentes. Dessa forma, no préximo tépico contextualizaremos esses aspectos para que se

possa compreender melhor as experiéncias e posturas dos portadores de hepatite C.
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CAPITULO III:
DOENCA CRONICA E HEPATITE C: NEGOCIACOES
TERAPEUTICAS

Neste capitulo faremos uma breve apresentacdo das particularidades terapéuticas
ligadas a gestdo das doencas cronicas e as complexas especificidades que elas abarcam,
gerando experiéncias diferentes para os médicos e seus respectivos pacientes.

Abordaremos também as dificuldades atuais dos sistemas de saide, que foram
historicamente desenhados para lidar com as doencas agudas, conforme comentamos
anteriormente. Por outro lado, a literatura destaca que na gestdo da doenca cronica hd a
necessidade de se delegar ao paciente o monitoramento parcial dos sintomas e sinais clinicos
ou fisiolégicos. Uma implicagao desse maior empoderamento do paciente cronico se expressa
na maior motivacdo deste em participar ativamente do processo terapé€utico, muitas vezes
comportando-se como um expert por interacdo, nos termos de Collins e Evans (2010.).

Em seguida explicamos as especificidades da hepatite C entre a enfermidades
cronicas. Dessa forma, descrevemos: como foi descoberta a acdo do virus VHC; as formas de
contagios, tratamento e sintomas, e outros aspectos relativos a esse agravo. Por fim veremos
alguns estudos direcionados para o cuidado da hepatite C e as dificuldades vividas por esses
pacientes.

Esse breve panorama servird com subsidio para que se possa entender o ponto de vista

dos médicos no cuidado da hepatite C que apresentaremos no capitulo IV.
3.1. Doenca cronica e suas particularidades:

A mudanca no padrio epidemioldgico - o declinio dos 6bitos por doencas infecciosas
e parasitdrias e o aumento dos 6bitos por doengas cronicas - nas dltimas décadas tem sido
objeto de preocupacdo em todo mundo. A Organizacio Mundial de Satide atribui essa
transi¢do epidemioldgica a melhoria das condi¢cdes de vida e aos avangos da medicina que
proporcionaram o aumento da expectativa de vida das populacdes, e seu conseqiiente
envelhecimento, levando um niimero cada vez maior de pacientes a viver um longo periodo
de suas vidas com uma ou mais condicdes cronicas (OMS, 2003. p. 10, 19). Soma-se a essa

mudanca, o crescimento da nocao de cidadania que incorpora o acesso aos servigos de saide
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aos que sao acometidos pelos agravos cronicos como um direito social, aumentando, também,
a demanda de medidas de rastreamento e prevenc¢do dessas doengas (LOTOFO, 2004, p.816).

De acordo com a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios 2008 - “Um
Panorama da Saiide no Brasil”, 31,3% da populagdo, ou 59,5 milhdes de pessoas, afirmaram
ter pelo menos uma doenca cronica e 5,9% declararam ter trés ou mais.

A OMS define as condi¢des cronicas como aquelas que “constituem problemas de
saiide que requerem gerenciamento continuo por um periodo de vdrios anos ou décadas’.
Nesse contexto, elas abrangem um leque de doencgas de longa duracdo ou permanentes e
muito diferentes entre si. Elas podem ser: transmissiveis como, por exemplo, o HIV/AIDS e a
hepatite C; ndo transmissiveis como as doencas cardiovasculares e os diabetes e; decorrentes
de incapacidades estruturais, como amputacdes, cegueira, transtornos das articulacoes.
Embora sejam distintas “todas as condicdes cronicas apresentam um ponto em comum: elas
persistem e necessitam de certo nivel de cuidados permanentes” (OMS, 2003. p.15). Cabe
destacar que, apesar desses aspectos que determinam a cronicidade as doencas, ndo se pode
olha-las uniformemente, € preciso contemplar os diferentes grupos que elas abarcam,
analisando-as e considerando os diferentes contextos e especificidades de sua ocorréncia.
(LOTUFO, 2004, p.815).

Canesqui (2007, p.10,11) afirma que a interpretacdo biomédica nio tem sido
suficiente, apesar de todo aparato tecnoldgico, para o cuidado eficiente dos doentes cronico,
uma vez que nio considera a percepcao dos adoecidos sobre suas enfermidades. Em estudo
seminal, Baszanger ja havia salientado a novidade posta pela dimensdo terapéutica das
doencas cronicas ao esquema habitual: sintoma-diagndstico-tratamento-cura. A duracdo, as
incertezas e complicagdes dessa classe de doencas implicam numa gestdo cotidiana da
cronicidade com repercussdes muito além do trabalho médico, pois redefinem ndo apenas as
tarefas do cuidado entre médicos e doentes, como também as redes de relagdes sociais em que
este se insere, promovendo uma reviravolta biografica (BASZANGER, 1986, p. 3-8).

O relatério da OMS também indica essa deficiéncia na assisténcia e alerta para a
urgéncia em modificar o atual sistema de satide, adaptando-o para o cuidado dessas doengas.
Esse documento ratifica o argumento de alguns autores, apresentado no capitulo I, ao afirmar
que o sistema de sadude atual é organizado para o cuidado da doenca aguda e que esse modelo
se mostra limitado para enfrentar esse novo cendrio (OMS, 2003, p.35).

Dessa forma, precisa-se de um novo modelo que abarque tanto os agravos agudos
quanto as condi¢des cronicas. A OMS enfatiza que, para melhorar os sistemas de saide, €

preciso evoluir nos niveis micro, meso € macro os quais, quando funcionam e atuam em
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conjunto, tornam o sistema de sadde mais eficiente, gerando melhoras significativas no
quadro clinico dos pacientes (OMS, 2003, 35 - 41).

Nesse trabalho, nos deteremos nos problemas de nivel micro que, de acordo com a
OMS, se referem as questdes vinculadas a interagdo do paciente com os cuidadores da sadde.
Questdo que destacamos no capitulo I como de extrema relevancia para aperfeicoar a relacdo
médico-paciente e obter melhores resultados desse vinculo terapéutico.

Nesse sentido, a Organizacdo Mundial de Satide reconhece que o paciente que vive
com esse tipo de agravo requer uma relagdo médico-paciente com maior nivel interagdo e que
0 paciente ndo seja visto apenas um ator passivo, €, sim, como um agente responsavel por
administrar, juntamente com o médico, seus problemas de saude. (OMS, 2003, p.6).
Barsaglini argumenta que, em virtude da cronicidade, o processo de vivéncia das doengas, por
parte do adoecido, comega antes do diagndstico e, em alguns casos, o acompanha até o fim da
vida. Normalmente, esse paciente precisa reestruturar sua forma de pensar sobre sua condi¢cao
de saide e como lidar com essa nova “identidade”. Os pacientes precisam mudar seu estilo de
vida, desenvolver outras habilidades, além de outras mudancas que envolvem fatores de
ordem estrutural, simbdlica, das praticas cotidianas, da biografia, da experiéncia e do curso da
doenca. Essa autora ressalta que “esses fatores e as formas de interpretar e gerenciar a
doenga mantém relagdo reciproca em que os elementos envolvidos sdo constantemente
atualizados, definidos, redefinidos, inovados reinterpretados transformados ou reproduzidos”
(BARSAGLINIL 2011, p.15)

Algumas doencas cronicas podem produzir incapacidades variadas, gerando fortes
impactos psicossociais como, por exemplo, os agravos que implicam em estigmas sociais, em
funcdo das deformagdes ou por serem contagiosos, diminuindo a capacidade de o doente
interagir socialmente de modo satisfatério. Também ha, nesse rol, as enfermidades que
ameacam a vida e geram sérias incertezas aos pacientes, que além da convivéncia com os
sintomas morbidos, precisam se adaptar a nova condi¢do, além de conviver com o risco de
morte (ROLLAND, 1995, p.376), como € o caso de alguns tipos de cancer e da hepatite C e
“um considerdvel niimero de doencas cronicas” (ADAM e HERZLICH 2001, p. 124). Essas
sao algumas das situagdes que podem ser vividas pelos adoecidos e seus familiares, tornando-
lhes ainda mais fragilizados e vulnerdveis a um conjunto de sofrimento que muitas vezes nao
€ reconecido pelo saber médico (CONRAD, 1990 apud CANESQUI, 2007, p.20).

Nessa circunstancia, a OMS advoga que o papel dos profissionais de saidde é
fundamental para apoiar esse paciente. Entretanto, o entendimento da Organizacdo Mundial

de Saude é que, de uma maneira geral, os sistemas atuais ndo sdo desenhados para atender
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esse paciente, visto que “os trabalhadores da saiide tém consciéncia sobre a importdncia do
comportamento do paciente, mas afirmam estar despreparados para oferecer intervengcoes
comportamentais para melhorar o autogerenciamento e ampliar a adesdo ao tratamento’.
Outra constatacdo desse organismo internacional é que os profissionais também reconhecem
que ndo tém tempo para atender as defici€ncias educacionais e ou outras necessidades desse
género apresentadas por alguns pacientes (OMS, 2003, p. 36).

Nesse contexto, um conjunto de dilemas emerge da dificuldade de ajustes entre as
descricdes genéricas e abstratas da doenga e das prescricdes terapéuticos, por um lado, e suas
aplicagdes ao paciente, em sua singularidade. No cuidado com pacientes cronicos, precisa—se
abarcar a dimensao sociocultural da enfermidade, considerando que elas perduram longos
periodos e que esses pacientes precisam viver bem, apesar de doentes. Como bem ressalva
Baszanger, o processo terapéutico do paciente cronico € mais bem descrito como uma
sucessdo de interagdes ao longo do tempo, visando o controle da doenga, do que como uma
relacdo. Trata-se, assim, de uma gestdo conjunta e negociada, na qual o paciente constitui
parte integrante do trabalho médico. Desde o momento do diagndstico, emerge como primeiro
plano a questdo comunicativa, ligada a necessidade de persuasdo, sempre negociada, dos
impositivos normativos ligados a aceitacdo e ado¢do do papel de doente que caberd ao
paciente (BASZANGER, 1986, p. 11-15).

Dessa forma, uma vertente critica tem reivindicado maior incremento no didlogo e
rejeitado a visdo do paciente como um mero vetor da doenga. O dialogo respeitoso com o
paciente e a observancia aos seus vinculos sociais ajudariam no sucesso do tratamento. Desse
modo, tal como Minayo, para quem “a concep¢do biomédica reduz a doenga e a saiide ao
contorno biomédico individual, separando o sujeito de seu contexto integral de vida”
(MINAYO, 1997, p. 35), Harris enfatiza a natureza desumanizadora do sistema médico
ocidental, particularmente no seu relacionamento com o doente cronico. Essa seria uma
limitacdo maior do modelo biomédico que, na opinido da autora, fracassa tanto em avaliar
adequadamente o ambiente social real no qual a doenca € experimentada, quanto em
compreender seu aspecto subjetivo. A falta de atencdo a pessoa como um todo é também
apontada como um produto da especializa¢do médica, na qual o paciente € dividido em partes
concernentes aos diferentes especialistas que circunscrevem sua intervengdo a sintomas e
processos etipopatogénicos especificos. (HARRIS, 2005, p.17).

Canesqui ressalta que “as doencas cronicas (de longa permanéncia e incurdveis) tém
reflexos considerdveis sobre a vida dos adoecidos no seu cotidiano, sobre as relacdes sociais

que englobam a interagdo com a familia, com as instituicoes médica, os cuidadores da saiide
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e os demais grupos e situacoes sociais” (CANESQUI, 2007, p.10,11). Adam e Herzlich
(2001, p. 121) tém o mesmo olhar que Canesqui: o doente cronico “para poder lidar com sua
condigdo, ndo encontra apenas médicos em seu caminho, mas uma multiddo de outros atores
disseminados em todos os lugares da vida social.”

Esses autores explicam que estar doente ou sauddvel tem reflexos importantes nas
relacOes com pessoas mais proximas. Nesse contexto, a doenga cronica, em virtude de suas
caracteristicas especificas, passa a mediar as relagdes sociais, uma vez que ela € transposta
para o centro das relacdes que essas pessoas mant€ém com o exterior socializado. Assim, esses
individuos assumem o papel de gerenciadores dos problemas decorrentes de seus agravos o
que os torna atores principais nesse cendrio, sendo obrigados a montar estratégias, fazer
escolhas, tomar iniciativas alterando o modo das interacdes sociais. (ADAM e HERZLICH,
2001, p. 121-3).

Nesse sentido,

(...) O doente e 0 médico estao longe de serem os tinicos atores participantes e o
impacto desorganizador da doenca faz-se sentir na familia, no trabalho, no
lazer... As regras e os papéis especificos de cada um desses mundos ficam
desestabilizados. Um dos objetivos do doente €, entdo, tentar reduzir os
desarranjos provocados pela experiéncia da doenca em todos os lugares
(ADAM e HERZLICH, 2001, p. 123).

Um dos aspectos essenciais dos atores envolvidos em torno da doenga - paciente, sua
familia, a equipe médica... — € a “normaliza¢ao”. Como vimos no capitulo I, o mundo médico
confere a esta nocdo um sentido bastante positivista de no¢do de ‘readaptacdo’. Para os
socidlogos a “normalizacdo” ndo se trata de “um retorno ao estado anterior, mas é um
conjunto de acdes e de interpretacoes que possibilitam construir uma nova atitude natural”
(ADAM e HERZLICH, 2001. p. 125). Cabe destacar, que essa visdo vai ao encontro do
pensamento de Canguilhem, para quem a cura nio € um retorno ao estado anterior, mas a
aquisicdo de um novo estado. As categorias diagnésticas nao sdao imutdveis. Elas t€m sido
alteradas, como salienta Rosenberg (2002), com cada inovacdo terapéutica. No curso do
processo terapéutico, as incertezas das condutas a serem seguidas relacionam-se as respostas
positivas e as complicacdes decorrentes dos efeitos colaterais, em cada paciente. Baszanger
(1986, p.14) chama a atencdo para o fato de que, na perspectiva do doente, ha sempre um
esfor¢o para introduzir os problemas que ele percebe como decorrentes do tratamento, na
defini¢do clinica da doenca. No curso da dindmica social do tratamento, os sintomas

observados pelos pacientes, como decorrentes do quadro clinico serdo objeto de negociacdo

para se transformarem em inerentes a doenca, portanto legitimos. Uma maior habilidade
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comunicativa, pelo paciente, ndo garante por si sO alcancar um terreno epistemoldgico
comum, no que se refere a legitimacao dos sintomas descritos por ele (MAY et. al., p.152-3).
Nestes limites nebulosos entre o normal e o patoldgico, o paciente crénico, enquanto expert
interativo, usa, geralmente, as informacdes e o saber adquiridos do préprio médico ou de
outras fontes médicas para organizar seus sintomas de tal modo que eles sejam reconhecidos
pelo médico. Estas negociacdes se circunscrevem as margens, as fronteiras da categoria
clinica, pois o doente ndo interfere na producao do saber biomédico nuclear (BASZANGER,
1986, p.14-18).

Entendendo que as doencas cronicas sdo diferentes e que cada uma delas € cercada de
uma enorme complexidade, no topico seguinte nos restringiremos especificamente a hepatite
C. Assim, faremos uma breve descricdo dessa doenga recente, cujos sintomas nem sempre sao

percebidos pelos pacientes, para quem o tratamento tem efeitos adversos e prolongados.

3.2 Entendendo melhor a Hepatite C

No inicio da década de 80 conhecia-se pouco sobre a doenga, a Unica certeza € que se
tratava de um tipo de hepatite que era nem A, nem B e, apesar do grande nimero de
pesquisadores na drea, ndo se sabia ao certo qual era o agente etioldgico. O nome adotado
para se referir ao novo agravo — “Hepatite ndo A e ndo B” — expressava essa indefini¢do.
(LAWFORD e SYLVESTRE, 2010, p.71).

Em 1989, a partir de soros de pacientes infectados pela hepatite ndo A e ndo B, o
pesquisador norte-americano Michael Hougton, em parceria com outros pesquisadores, na
companhia de biotecnologia chamada Chiron, e o Centers for Disease Control, em Atlanta,
conseguiram clonar o virus causador dessa nova hepatite (BASTOS, 2007, p.17).

Sylvestre (2010, p.9) destaca que esse estudo foi um grande feito cientifico a época,
pois um virus nunca tinha sido estudado daquela forma (visualizado, cultivado em laboratério
ou sido imonologicamente definido). Apds um ano de isolamento chega-se ao “virus da
hepatite C” - VHC em portugués ou HCV na lingua inglesa. Essa descoberta levou ao
desenvolvimento de um exame para diagnostico de Hepatite C com alto grau de precisao.

Assim, no Brasil, a partir de 1993 comeca-se a realizar testes de triagem para a
deteccao da infeccdo em doadores em bancos de sangue, uma vez que até esse periodo a
hepatite C era considerada uma conseqiiéncia muito comum da realizacdo de transfusdo de

sangue. E importante lembrar que desde a década de 70, houve uma grande expansio nos



73

servicos de alta complexidade no pais, como os transplantes e outros procedimentos, que
demandavam transfusdes sanguineas ou de hemoderivados, o que pode ter gerado um elevado
indice de contaminacdo pelo virus da hepatite C (BRASIL, 2005a, p. 10).

Com o avango das pesquisas, outras formas de contigio foram identificadas e,
atualmente, sabe-se que a hepatite C € transmitida através do sangue contaminado. Assim,
cabe destacar que uso de drogas injetdveis ou de inalacdo, com o uso de espelhos e canudos
contaminados, multiplos procedimentos odontolégicos, médicos, estéticos, tatuagens e
acupuntura também constituem fatores de risco (STRAUSS, 2001, p.69).

No que se refere a transmissdo sexual, a contaminag¢do do virus da hepatite C, de
acordo com a Secretaria de Vigilancia em Satde, do Ministério da Sauide, é uma forma pouco
freqiiente, com “menos de 3% em parceiros estdveis e ocorre principalmente em pessoas com
miiltiplos parceiros e com prdtica sexual de risco (sem uso de preservativo), sendo que a
coexisténcia de alguma DST — inclusive o HIV — constitui-se em um importante facilitador
dessa transmissdo.” A Secretaria de Vigilancia explica ainda que a transmissdo de mae para
filho é rara (BRASIL, 2005a, p. 9).

De acordo com dados do Ministério da Saude, estima-se que existem cerca de 1,5
milhdo de portadores de infecgdo pelo virus da hepatite C, no Brasil (SAUDE, 2011c). Entre
70 a 85% dos casos, os individuos contaminados evoluem para a cronicidade e uma das
principais razdes € que a pessoa contaminada pelo virus, na maioria das vezes, ndo apresenta
qualquer sintoma e, dessa forma, ndo toma conhecimento de que possui o virus (STRAUSS,
2001, p. 71). Bastos explica que muitas pessoas sé descobrem que sdo portadores do virus
cerca de 20 anos depois de terem contraido a doenca e, por essa razdo, dificilmente se
estabelece um nexo causal entre a infec¢do e a forma de contidgio (BASTOS, 2007, p. 19).
Uma parcela das formas cronicas pode evoluir para cirrose, com aparecimento de ictericia,
edema, ascite, varizes de esdfago e alteracdes hematoldgicas e, em alguns casos, para o
hepatocarcinoma (BRASIL, 2005a, p.9). E importante destacar que o VHC é o maior
responsavel por cirrose e transplante hepatico no Mundo Ocidental, uma vez que entre 25 a
30% dos casos cronicos evolui para formas histolégicas graves no periodo de 20 anos
(BRASIL, 2005b, p.15).

Por outro lado, a literatura aponta que algumas pessoas sdo capazes de eliminar o virus
C espontaneamente, por razdes ndo muito claras (BASTOS, 2007, p.26). A coordenadora do
Programa Nacional de Hepatites Virais, Gerusa Figueiredo, em entrevista concedida ao
Ministério da Saude, afirma que a cada 100 pacientes infectados, 80% nido eliminam e que,

em média, 25% precisardo de tratamento (SAIjDE, 2011a).
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Outro dado relevante € a prevaléncia das hepatites virais cronicas (B e C) em pacientes
infectados pelo HIV/AIDS no Brasil. A Secretaria de Vigilancia em Saude chama a atengdo
que:

(...) Estudos realizados nos Estados Unidos e na Europa tém mostrado que as
hepatopatias (insuficiéncia hepatica cronica, cirrose e hepatocarcinoma) estao
se tornando importante causa de hospitalizacao e de obito entre estes pacientes,
sendo hoje a maior causa de morte entre os infectados pelo HIV segundo
alguns centros (BRASIL, 2005a. p.9).

As manifestacdes clinicas da hepatite C afetam, antes de tudo, a imunidade do
individuo de forma abrangente. Elas se estendem para além do figado e normalmente evoluem
aparecendo em diferentes 6rgdos e sistemas como pele, cavidade oral e os pulmdes
(BASTOS, 2007, 41, 42). No geral os principais sintomas, quando presentes, Sao
inespecificos, como o cansago cronico, mal-estar e sintomas digestivos (SA(JDE, 2011Db).

A doenca € diagnosticada através de testes soroldgicos que identificam anticorpos
contra esse virus. Nesse primeiro passo, verifica-se se o paciente foi exposto ao virus, mas,
como mencionamos anteriormente, alguns individuos conseguem elimina-lo naturalmente, e
esse aspecto ndo € possivel detectar com a sorologia. Dessa forma, quando o exame revela
que o paciente foi exposto ao virus é necessario fazer um mapeamento para detectar tracos
do virus no sangue, ou seja, a carga viral que identifica se o virus estd no sangue ou se o
paciente ndo o desenvolveu no organismo. Se o virus estiver presente no sangue, serd
necessario outro exame para identificar o gendtipo do virus que oferece informacdes
importantes para subsidiar o tratamento. Este teste ajudard a indicar, além do tempo de
tratamento, as doses necessdrias de medicamentos e qual a probabilidade do paciente
conseguir eliminar o virus. Os contaminados pelos gendtipos 02 e 03 reagem melhor ao
tratamento, enquanto os portadores dos tipos 01, 04 e 05 enfrentardo mais dificuldades para
se curarem (LAWFORD e SYLVESTRE, 2010, p.25-28). Dessa forma, a chance de cura
varia de 50 a 80% dos casos, a depender do genétipo do virus (BRASIL, 2005b, p.18).

Nem todos os pacientes necessitam fazer o tratamento e a definicdo dependerd da
realizagdo desses exames e da realizacdo de uma bidpsia do figado que € fundamental para o
médico determinar se o paciente precisard ou nao ser tratado (LAWFORD e SYLVESTRE,
op. cit, p.35). O tratamento da hepatite C € realizado em servigos especializados, por meio da
associacdo de dois medicamentos o Interferon ou Interferon Peguilado (que age no organismo
por mais tempo, de uso restrito para os gendtipos mais dificeis e em casos especificos
discriminados no protocolo de tratamento) associado a Ribavirina (BRASIL, 2005b, p.19). O

tratamento para os tipos 2 e 3 € feito por vinte e quatro semanas e para pacientes portadores
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de gen6tipo 1, 4 e 5 durante quarenta e oito semanas (SAUDE, 2007, p.5).
Cabe destacar que esses medicamentos t€m alto custo e que, tanto os remédios como
o acompanhamento médico, sdo fornecidos pelo Ministério da Satde, pelo Sistema Unico de
Saide (SUS). O tratamento € realizado conforme diretriz clinico-terapéutica definida por
meio da Portaria 34 de 28 de setembro de 2007, que estd passando por um processo de
revisdo, cujo novo protocolo estd previsto para ser publicado no final do més de julho/2011
(SAUDE, 201 1c).

A Sociedade Brasileira de Hepatologia assevera que o Brasil € um dos poucos paises
do mundo que oferecem este tratamento através do Sistema Publico de Saudde, incluindo
paises do G8. Estima-se que aproximadamente doze mil pessoas portadores do virus C
estejam em tratamento pelo SUS, nimeros que coincidem com o quantidade de casos
anualmente diagnosticados e notificados ao Ministério da Saide (SAUDE, 2011¢).

Os pacientes que tém indicacdo para fazer o tratamento precisam atender aos
requisitos estabelecidos pela Portaria supra citada que detalha critérios que incluem e excluem
pacientes do tratamento, definem tempo de tratamento para os respectivos genotipos, 0s
protocolos terapéuticos, entre outras coisas. A Sociedade Brasileira de Hepatologia - SBH

ressalta que:

Além do Protocolo para o Tratamento da Hepatite C, estdo constituidos Comités
Estaduais de Hepatites Virais, formados por especialistas com atribuicoes que
incluem analise de prescricoes de tratamento excepcionais, ndo incluidas nos
protocolos. (SAUDE, 2011c).

Os critérios para tratar incluem portadores da hepatite viral aguda e cronica C
detalhando o diagndstico, o tratamento e as caracteristicas que os pacientes portadores dessas
condi¢des devem apresentar para estarem incluidos no sistema de atencao dos SUS. No que se
refere aos critérios que excluem alguns individuos do tratamento com [Interferon
(convencional ou peguilado) associado ou ndo a Ribavirina sao listados: a ndo resposta ao
tratamento prévio com interferon peguilado (associado ou ndo a ribavirina); 0 consumo
abusivo de dlcool nos udltimos 6 meses; hepatopatia descompensada; a cardiopatia grave;
doenca da tire6ide descompensada; neoplasias; diabete melito tipo 1 de dificil controle ou
descompensada; as convulsdes nao controladas; as imunodeficiéncias primdrias; homens e
mulheres sem adequado controle contraceptivo; gravidez- beta-HCG positivo - (SAUDE,
2007, p.2-4).

O tratamento da hepatite C gera intimeros efeitos colaterais. Sylvestre explica que o
“interferon é um grupo de substancias naturais e produzidas pelos leucocitos para combater

algumas infeccoes como a gripe.” Dessa forma, o nome do remédio, descoberto em 1957,



76

vem da habilidade de interferir na reprodu¢do do virus e quando administrados em dose
grande , como no caso da hepatite C, aumenta a reacio dos sistema imunoldgico de tal forma
que muitos pacientes conseguem eliminar completamente o virus. Ele também € utilizado para
tratar cancer do rim e melanona, um tipo de cancer de pele. Entretanto, o uso do Interferon
leva o paciente a ter sintomas da gripe como: febre, dores musculares e nas articulacdes e,
também, tem forte impacto mental, podendo leva-lo a sentir alteracdes neuropsiquidtricas
como depressao, mania e psicose, ansiedade, irritabilidade, insonia, confusdo mental e fadiga.
Sendo assim, pacientes que apresentam esses sintomas antes de iniciar o tratamento requerem
mais cautela, algumas vezes acompanhamentos de um psicélogo e/ou um psiquiatra e, em
alguns casos, tem o uso contra indicado. (LAWFORD e SYLVESTRE, 2010, p.61-72).

A Ribavirna, medicamento utilizado a partir da década de 70 para tratamento de uma
infeccdo das vias respiratdrias, teve seu uso no combate a hepatite C reconhecido desde 1998.
Cabe ressaltar que ele atua contra ao virus C apenas quando combinado com o Interferon,
dobrando a eficécia do Inteferon, e que sozinha ndo tem efeito algum contra a doenga. Porém,
a Ribaviria também tem efeitos colaterais desagraddveis. Dentre o mais sério, Sylvestre
destaca a anemia hemolitica que causa uma quebra anormal de hemadcias no sangue e que
diferente dos outros tipos de anemia, ndo responde ao ferro nem a outros suplementos
vitaminicos, podendo gerar graves conseqiiéncias ao paciente e impor a interrup¢do do
tratamento. (LAWFORD e SYLVESTRE, 2010, p.63).

Dessa forma, o paciente em tratamento precisa de um acompanhamento constante do
seu médico e de um rigido monitoramento, com realizacdo de hemogramas e testes regulares
para avaliar a resposta ao tratamento.

O uso de Interferon nao-peguilado associado a ribavirina é geralmente utilizado para
tratamento dos gendtipos tipo 2 e 3. Esta terapia tem duragdo, conforme protocolo, de vinte
quatro semanas. No final desse periodo, deve-se fazer o exame para verificar a resposta ao
tratamento. Os pacientes que ndo conseguem negativar o virus serdo considerados ndo-
respondedores € 0s que 0s que conseguirem devem repetir o exame apds vinte € quatro
semanas para avaliar a resposta viroldgica sustentada (RVS). Caso o paciente tenha resultado
positivo nesta 48° semana, ele serd considerado recidivante, e poderd fazer o “retatamento”
(SAUDE, 2007, p.2-4).

Para os individuos que fazem uso do Interferon Peguilado associado a Ribavirina
como, por exemplo, os que t€tm o gendtipo 1 e os que t€ém contagem de plaquetas acima de
75.000/mm3, o tratamento é de 48 semanas. Entretanto o protocolo indica a realizacdo de

teste qualitativo na décima segunda semana de tratamento para avaliar a resposta. Pacientes
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que nesse exame ndo tenham negativado a carga viral ou que ndo tenham obtido uma redugdo
de até 100 vezes no numero de copias em relagdo a carga viral, deverdo interromper o
tratamento, pois entende-se que esse € um sinal de que ele ndo responderd ao tratamento.
Pacientes que tenham negativado o exame de carga viral ou que tenham obtido a reducao de
mais de 100 vezes em relagdo a carga, nesse periodo, deverdo ser mantidos, realizando outro
teste qualitativo na quadragésima oitava semana, momento em que O tratamento serd
interrompido. Caso o exame na 48" semana seja negativo, o exame serd repetido apds 24
semanas para avaliacdo da Resposta Virologica Sustentada. Ainda assim, caso a carga viral
ndo seja negativa, nesse ultimo exame, significa que o paciente ndo respondeu ao tratamento
(SAUDE, 2007, p4-9).

Vale comentar que existe uma controvérsia recente, sobre prolongar o tratamento da
hepatite C de 48 para 72 semanas em pacientes com resposta lenta, ou seja, pacientes que nao
negativaram o virus ou reduziram a carga viral na 12° semana de tratamento, mas que
negativaram o virus por volta da 24* semana de tratamento. De acordo com a portaria vigente
e conforme mencionamos acima, esses pacientes devem suspender o tratamento na 12*
semana, enquanto que aqueles que ndo negativaram o virus na 12* semana, mas que reduziram
intensamente a carga viral, devem ser avaliados na 24" semana. Entretanto, o A Sociedade
Brasileira de Hepatologia destaca que “esta portaria obedece as evidencias cientificas em
publicacées de boa qualidade e segue consensos internacionais de paises mais

desenvolvidos.” Dessa forma, afirma que:

O assunto é controverso e, portanto, nao pode ser considerado consensual, muito
menos uma conduta universalmente aceita. Muitos centros de referéncia em
hepatologia em paises desenvolvidos nao a adotam por considera-la
marginalmente eficaz e sem base de custo x efetividade (SAfJDE, 2011c).

A Sociedade esclarece ainda em relacao a questdo do prolongamento do tratamento que:

mesmo com o assunto em debate, devido a controvérsia supracitada, a nova
portaria ministerial [que sera publicada no final de julho de 2011] incorporara
o tratamento prolongado, em casos especificos; todavia, a portaria atual ja
admite que qualquer modificacdo do esquema terapéutico passe por uma douta
comissdo técnica estadual, desde que encaminhado tempestivamente. Este
aspecto € importante para evitar a heterogeneidade de condutas e o “achismo*
no servico publico de saide, além de evitar interferéncias de interesse
meramente comercial na prescricio de medicamentos de alto custo no SUS
(SAUDE, 2011c¢).

O tratamento é muito dificil para o paciente e os efeitos adversos variam dependendo
de cada individuo. Sendo assim, existem desde pacientes que enfrentam o tratamento de uma

forma mais tranqiiila até os que desenvolvem intolerdncia aos remédios, o que os leva a

interrupcao do uso dos medicamentos. A portaria que dispde sobre as diretrizes e protocolo do
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tratamento da hepatite C estabelece que o paciente tem que estar ciente dos potenciais riscos e
efeitos colaterais relacionados ao uso dos medicamentos.

Dessa forma, para receber o tratamento pelo SUS ele precisa assinar um Termo de
Responsabilidade. Nesse documento, além das contra-indica¢des para o tratamento citadas
anteriormente, estdo relacionados os principais efeitos colaterais dos medicamentos. Em
relacdo ao Interferon (os dois tipos), estdo listadas as possiveis reagdes: dor de cabeca, fadiga,
depressdo, ansiedade, irritabilidade, insonia, febre, tontura, dor tordcica dificuldade de
concentracdo, dor, perda de cabelo, coceiras, secura na pele, borramento da visdo, alteracdo
no paladar, gosto metdlico na boca, estomatite, nduseas, perda de apetite, diarréia, dor
abdominal, perda de peso, dor muscular, infec¢Oes virais, reacdes alérgicas de pele,
hipertireoidismo e hipotireoidismo, vomitos, indigestdo, diminui¢ao das células do sangue
(plaquetas, neutrofilos, hemécias), tosse, faringite, sinusite. Os efeitos adversos menos
freqiientes incluem comportamento agressivo, aumento da atividade de doengas auto-imunes,
infarto do miocardio, pneumonia, arritmias, isquemias.

Os principais efeitos adversos relatados para ribavirina incluem cansago, fadiga, dor
de cabeca, insOnia, nduseas, perda de apetite, anemia. Os efeitos adversos menos freqiientes
sdo: dificuldade na respiracdo, conjuntivite, pressdo baixa, alergias de pele, rinite, faringite,
lacrimejamento (SAUDE, 2007, p.10).

Sylvestre afirma que t€m reacdes que sdo comuns a quase todos os pacientes como 0s
problemas de pele, erupcoes e feridas ulcerosas. Ela relata que nas reunides de apoio que
montou para ajudar os seus pacientes em tratamento “foi possivel montar uma longa lista de
efeitos colaterais horriveis”. Apesar dos diferentes tipos de reacdes causadas pelo tratamento,
de uma maneira geral, o paciente fica fisica e emocionalmente debilitado. (LAWFORD e
SYLVESTRE, 2010, p.66, 76, 95).

Em virtude das incertezas e outros aspectos vinculados a doenca, conforme acabamos
de destacar, no préximo tépico abordaremos alguns elementos ressaltados nos estudos que
tratam da relagcdo médico-paciente no cuidado da Hepatite C para que seja possivel refletir

sobre as especificidades do cuidado da Hepatite C.

3.3. As especificidades do cuidado da Hepatite C
O trabalho de Magdalena Harris, Living with hepatitis c: the medical encounter,
ressalta as dificuldades enfrentadas por esse tipo de doente, no contexto da relagdo

terapéutica, na Nova Zelandia. Para ela, as criticas dos vinte individuos com Hepatite C que
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participaram de sua pesquisa se concentram no descrédito do sistema médico em relacido aos
sintomas psicossomaticos € no seu foco sobre o fisico, a expensas dos fatores sociais e
emocionais (HARRIS, 2005, p. 10).

Embora as doencas crdnicas, como a Hepatite C, sejam cada vez mais endémicas a
consulta preliminar ainda estd baseada no modelo biomédico de tratar a doenca aguda. Para
Harris, este modelo de atencdo se adéqua a narrativa socialmente sancionada da terapéutica
baseada na restituicdo. Ela entende que pelo fato de ser uma doenga crdnica relativamente
recente, com trajetoria incerta e sintomas ambiguos, e de sua transmissao ocorrer muitas vezes
pelo uso compartilhado de drogas endovenosas, os individuos que vivem com hepatite C,
percebem o encontro médico como, geralmente, insatisfatério ou mesmo angustiante.

Harris destaca as atitudes médicas de desconfianga em relagdo a certos sintomas
descritos pelo pacientes, 0 que, para essa autora, sdo expressdes emblemadticas da doutrina
prevalente no sistema médico. Aqui [Nova Zelandia], o treinamento é baseado no tratamento
de doencas agudas gerando suspeitas sobre as reclamacdes dos pacientes em relacdo a certos
sintomas. Para Harris, “a medicina é uma “instituicdo de coer¢cdo normativa” que submete as
disparidades individuais ao modelo genérico da doenca” (HARRIS, 2005, p. 8). Em relacao
a doencas tais como a hepatite C que tém uma vasta gama de efeitos, esta abordagem ndo

ajuda. Nesse aspecto,

os pacientes precisam ter suas experiéncias subjetivas reconhecidas para que eles
possam compartilhar a relacdo terapéutica: pessoas cuja realidade é negada
podem permanecer recipientes de tratamentos e servigos, mas elas ndo podem ser
participantes de uma relacdo de cuidado empdtica (HARRIS, 2005. p. 8).

Outro fator negativo da abordagem biomédica destacado por Harris liga-se a ja
referida divisdo da medicina em subespecialidades, o que, segundo ela, levou alguns dos
participantes esperarem um longo tempo até receberem um diagndstico acurado, pois a
maioria dos clinicos neozelandeses, em sua perspectiva, estd mal informada sobre a hepatite
C. Este mesmo modelo, centrado na localizagdo da doenca em 6rgaos particulares, por ouro
lado, encoraja a “medicalizacdo do self’. A localizagdo de si mesmo na estrutura médica
revela-se pela consciéncia do papel do figado, que € visto como o maior produtor do processo
da doenca. (HARRIS, 2005, p. 11-6).

Um aspecto relevante para este trabalho se refere a constatacao feita pela autora de que
a falta de informacdo proveniente dos profissionais da medicina levou a que a maioria dos
participantes da pesquisa se tornasse pesquisador de sua propria doenga, voltando-se para
outros canais de comunicagdo, como a Internet, compéndios populares e a informacao de seus

pares. Isto ratifica a idéia de que os pacientes portadores de doencas cronicas tém uma
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tendéncia a se tornar um paciente expert interativo, no sentido de Collins e Evans.

Sylvestre, fundadora da Organization to Achieve Solutions in substance-abuse, uma
clinica médica comunitdria, sem fins lucrativos, na Califérnia, que oferece orientacdao e
tratamento para portadores do virus da Hepatite C, relata a sua experiéncia com esses
pacientes no livro “C sua Vida Mudasse” que escreveu junto com Lawford, que teve Hepatite
C e foi seu paciente. Ela ressalta um forte preconceito por parte dos médicos de emergéncia
em relacdo aos pacientes usudrios ou ex-usudrios de drogas e descreve situacdes em que estes
procuram cuidados médicos apresentando sintomas oriundos da doenga, mas que sdo
desconsiderados, sendo diagnosticados como vinculados ao consumo de drogas. A autora
comenta também a dificuldade desses médicos de pronto socorro em enxergar além do
histérico dos pacientes e assevera que muitos usavam muitas desculpas para ndo tratar esses
grupos portadores do virus. (LAWFORD e SYLVESTRE, 2010, p. 40).

Adam e Herzlich comentam que o médico tem em principio uma fun¢do legitimadora.
Entretanto ressaltam que por razdes complexas e normalmente com raizes historicas, alguns
pacientes sdo alvos de estigmatizacdo, principalmente se o individuo afetado oferecer a
impressao de que, de uma maneira ou de outra, € responsavel pelo seu estado (ADAM e
HERZIICH, 2001, P.99-100), como no caso dos usudrios de drogas.

Os participantes do estudo "articularam consistentemente o desejo de informagoes

relativas a preservacdo de sua saide, e a frustragdo com a inabilidade da profissdo médica
em fornecer tal informacdo” (HARRIS, 2005, p.6). Conseqiientemente eles buscaram em
outros lugares orientagdes e ajuda prética, tal como mudangas dietéticas em suas vidas. A
insatisfacdo com o foco unidimensional sobre o figado, as expensas da pessoa, como um todo,
levou, freqiientemente, os pacientes participantes a descontinuarem as consultas médicas.
Uma proporg¢ao elevada de individuos recebeu seu diagndstico de hepatite C por telefone, e a
maioria foi submetida a um tratamento discriminatorio.
Enquanto, para ela, o modelo biomédico cientifico pretende ser “objetivo” e, portanto, acima
de julgamentos morais, as experi€ncias dos participantes de sua pesquisa contam uma histdria
bem diferente. Para alguns participantes, especialmente vulnerdveis, o tratamento podia
assumir um efeito desumanizante. O corpo compartimentalizado era tratado como uma
maquina, como se suas partes pudessem efetivamente ser separadas da realidade emocional do
paciente (HARRIS, 2005, p. 9).

Harris entende que o poder assimétrico inerente ao encontro médico torna as pessoas
com Hepatite C mais vulnerdveis e potencialmente mais afetadas pela discriminagdo.

Portanto, ainda que a medicina proclame basear-se em valores objetivos e altruisticos ela
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aparenta estar tingida com os valores morais de seus praticantes. Para ela, a solucdo para tais
impasses deve estar baseada no desenvolvimento de aten¢do que leve em conta a experiéncia
da doenga no relato do paciente e o contexto social em que ele se encontra. Isto é, que seus
sofrimentos, experiéncias e medos sejam levados a sério e aceitos, jd que tratamentos
diferenciais baseados em julgamentos morais ndo sdo aceitdveis (HARRIS, 2005, p.17).

Esse também € o entendimento de Sylvestre, ela ressalta que ao longo de sua
experiéncia percebeu que eles reagiam melhor quando recebiam atencdo especial. Ela
comenta que: “A Hepatite C causa uma revolucdo na vida do paciente. Para quem estd de
fora a decisdo de fazer o tratamento parece muito simples, mas s6 quem passou por isso sabe
o quanto ela é assustadora” (LAWFORD e SYLVESTRE, 2010, p.71). Esse cenario motivou
a autora a aprender a tratar dessa doenca, uma vez que sua formacdo nio contemplava o
tratamento desse agravo. Ela conta que nesse percurso percebeu que as consultas ndo eram
suficientes para orientar e apoiar os pacientes da forma que eles precisavam, tanto no que se
refere a informagdes, quanto em relacdo as debilidades emocionais geradas pela doenca e pelo
tratamento. Dessa forma, influenciada pelo trabalho de um colega, adotou um modelo de
apoio comunitdrio e passou a reunir todos os seus pacientes para uma reunido de uma hora,
uma vez por semana, na hora do almocgo. Essa autora relata a importancia desses encontros no
que se refere a troca de experiéncias e dos efeitos benéficos dessa rede de apoio para os
pacientes em tratamento.

Adam e Herzlich ressaltam que uma importante parte do tratamento e apoio aos
doentes cronicos ocorre fora do sistema de sadde, através dos familiares, amigos, pessoas
proximas e grupos de auto-ajuda que t€ém um papel central na terap€utica e que as associacdes
de doentes em algumas patologias ocupam o lugar de apoio (ADAM et HERZIICH, 2001, p.
130, 131). Dessa forma, os autores citam alguns exemplos, como os Alcodlicos Andnimos,
que atualmente contam com centena de milhares de membros em todo o mundo e afirmam
que ocorreu o mesmo na Franca com o diabetes, a hemofilia, a miopia, certos tipos de cancer
e deficientes fisicos. O mesmo ocorre nos Estados Unidos, na Inglaterra e outros paises.
Sendo assim, cada vez mais grupos se organizam em torno de problemas de satide e de forma
cada vez mais ativa, em alguns casos, se agrupam por federa¢des, organizam encontros,
publicam jornais especializados e, cada vez mais, interagem com o poder publico na tentativa
de solucionar problemas (ADAM & HERZLICH, 2001, p.132).

Na Franca, inventou-se o termo hépatant para designar as pessoas engajadas nas
associacoes de doentes que sofrem de uma hepatite cronica. Trata-se de um neologismo que

abriga também outro significado: o de ac@o meritéria, levada a cabo por uma pessoa
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formidavel - épatante. Em uma pesquisa etnografica, Maia (2008) chama a atencao de que,
em seguida, o termo passou a se referir as pessoas que vivem com uma hepatite viral,
conformando-lhes uma nova identidade social. Ela insiste que as pessoas sob o tratamento da
hepatite C, devido aos seus efeitos secundarios do medicamento, sentem-se estigmatizadas.
Algumas escolhem nio revelar sua condi¢do aos outros, ainda que essa decisdo se traduza em
um obstéculo ao auxilio social e torne-se um fator agravante ao seu estado de saide. Muitos
doentes em tratamento t€ém o sentimento de que apenas outros doentes podem compreendé-
los, o que os leva a buscar as associagdes de doentes e os féruns de discuss@o na Internet, em
torno da doencga que os afeta. O sofrimento desse doente vem tanto do sentimento de "desvio
social", pois os efeitos colaterais o impede de realizar normalmente suas tarefas e

responsabilidades, quanto do esfor¢o em gerir seu significado social. A autora ressalta que:

"O doente se interroga sempre sobre o sentido de sua doenca (...). O modo de
contaminagdo, acontecimento ligado a sua historia pessoal, pode modelar a visdo
que o individuo tem da sua doenga. Assim, alguns doentes, contaminados pelo
VHC por transfusdo sangiiinea, reforcam uma identidade de vitimas o que os
distingue daqueles que foram infectados através do uso de drogas..." (MAIA ,
2008, p. 122).

Para alguns doentes que participam dos foruns de discussdo na Internet, o didlogo com outras
pessoas contaminadas pela hepatite C permite lutar contra o isolamento e a auto-
estigmatizagdo, além de "pacificar" sua relacdo com a doenga.

Conforme mencionamos no capitulo anterior, no Brasil existem cerca de cinqiienta e
quatro grupos que atuam ndo s6 como apoio para os portadores de hepatite C, mas também
como relevante fonte de informacdes para os pacientes além de atuarem como defensores dos

direitos desses pacientes.
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CAPITULO IV
COMUNICACAO, INFORMACAO E A INTERNET NO PROCESSO
TERAPEUTICO

Neste capitulo, apds apresentarmos os procedimentos metodoldgicos utilizados,
descrevemos, num primeiro tépico, as caracteristicas gerais do tratamento no municipio do
Rio de Janeiro, drea de atuacdo dos hepatologistas entrevistados: os espagos institucionais em
quem ocorrem as consultas; as formas de ingresso no tratamento e a obten¢do da medicacao
(Interferon); os labirintos burocréticos que dificultam ou impedem o acesso especialistas; os
problemas mais recorrentes dos sistemas de saide publico e privado. Ainda nesse tdpico,
destacamos as reagdes mais referidas ao tratamento (efeitos colaterais) e as causas mais
comuns de interrup¢do do tratamento, relatadas. As informacdes que sdo passadas aos
pacientes e, as vezes, aos seus familiares e as op¢des de conduta terapéutica que sdo objeto de
negociagao.

Um segundo item discutido é referente ao nivel e qualidade das informacdes trazidas
pelos pacientes. Aqui, separamos o momento da comunicacdo do diagndstico, daquele
relativo ao cuidado da doenga. Verificamos que € em torno dos procedimentos terapéuticos
que emergem os mais relevantes aspectos comunicacionais, pois a co-gestdao do tratamento, ao
depender da adesdo quotidiana ao protocolo médico, implica num investimento constante na
escuta e na persuasio. Os pontos negociados se relacionam a: realizar ou ndo a bidpsia; tratar
ou ndo; quando comecar o tratamento; administracdo dos efeitos colaterais; a interrupcdo do
tratamento. As informagdes trazidas pelos pacientes repercutem diretamente na relacdo de
confianca. O didlogo construtivo, que aparece na retérica dos hepatologistas, foi percebido
como condi¢do do sucesso terapéutico e base fundamental de apoio emocional ao paciente,
apreendido em suas dimensdes biopsicossociais.

No ultimo tépico, abordamos a percepcdo dos hepatologistas em relacdo aos usos das

informacodes extraidas da Internet por parte dos pacientes.
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4.1. Procedimentos metodolégicos:

Esse trabalho trata-se de um estudo qualitativo no qual a coleta de dados foi realizada
por meio de utilizamos entrevista semi-estruturada. Entendendo que ndo existe uma relagao
médico-paciente, mas médicos e pacientes que de acordo com o contexto social-cultural,
econOmico e tipo de doenca produzem interacOes diferentes, essa metodologia apresenta-se
como a mais indicada por lidar com varidveis qualitativas (SIMIONI et al, 1997), permitindo
uma visao mais apropriada do comportamento individual.

Dessa forma, tendo um roteiro de topicos — listado a seguir — que serviram para
nortear as entrevista. Este modelo de instrumento possibilita mais liberdade apara o
entrevistado discorrer sobre o tema proposto conforme a direcdo que considere mais
relevante. Assim, novas hipéteses que surgiram no decorrer da entrevista e que nao foram
abordados a priori no roteiro puderam contribuir para o aprofundamento da investigagao.

Vale assinalar que, baseados no levantamento bibliografico, fizemos um roteiro
provisério de entrevista que durante a pesquisa preliminar foi discutido com trés
hepatologistas diferentes. O resultado desse mapeamento com os especialistas, que serao

publico alvo desse trabalho, resultou as seguintes questdes norteadoras:

a) Como € a consulta com o paciente?
- Periodicidade de consulta
- Diferencas de condutas do paciente quando comparadas a outras patologias;
- Comportamento do paciente hoje em relacdo a participacdo, informacao;
b) Como € acesso ao medicamento e a permanéncia ao tratamento?
- Interrup¢ao de tratamento,
- Em que fase (diagndstico, no progndstico ou na terapéutica) estdo as duvidas
mais freqiiente;
- O aspecto mais dificil para o paciente e para o médico em relagdo ao
tratamento;
- Servigos publicos disponiveis.
c) O que os pacientes perguntam ao médico e o que eles falam sobre Hepatite
C?
- Como o nivel de informag¢ao dos portadores em relacdo a doenca € percebido;
- dificuldades dos médicos em relacdo a comunicacdo com o paciente nas

consultas;
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- Atividade e passividade comparando no inicio e fim da carreira do médico;
- Aspecto positivo e negativo do paciente informado via Web.

- O que ele (o hepatologista) acha das informagdes veiculadas na Web.

Cabe destacar que a pesquisa foi realizada de acordo com as diretrizes do Conselho
Nacional de Sadde, da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa — CONEP, do Ministério da
Satde, com aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Escola Politécnica de Sadde
Joaquim Venancio, Fiocruz, conforme parecer CAAE n°0045.0.408.000-11, em 10/05/2011.

A populacdo de estudo é composta de médicos hepatologistas, que trabalham no
Municipio do Rio de Janeiro e que atuam em hospital publico e/ou no sistema privado no
cuidado da hepatite C. Para escolher os entrevistados fizemos uma pesquisa prévia na Internet
de nome e dados para contato e buscamos indica¢cdes com a nossa rede de amigos. Nesse
contexto, identificamos uma lista de profissionais e usamos telefone e e-mail para marcar as
entrevistas.

Estimamos no inicio da pesquisa entrevistar pelo menos um profissional de cada um
dos 06 centros de referéncia em Hepatologia do SUS, no Municipio (Hospital Universitario
Clementino Fraga Filho - Hospital do Funddo - o Hospital de Bonsucesso, o Hospital da
Lagoa, a Santa Casa da Misericordia, o Hospital de Ipanema, e Hospital dos Servidores do
Estado) e o mesmo nimero de profissionais que atuassem para rede privada, caso esses
médicos ndo atuassem também na rede privada. Entretanto, em razido do longo periodo que o
projeto levou para ser aprovado pelo comité de ética (foi submetido em 27/12 e aprovado em
10/05) e do tempo que restava para conclusdo do mestrado nao foi possivel abarcar todos os
representantes dessas instituigdes na pesquisa. Outro aspecto que impossibilitou cumprir essa
meta em curto periodo foi a agenda dos médicos que, de uma maneira geral, esteve sempre
com muitos compromissos o que dificultava a marcagcdo das entrevistas. Sendo assim, as
entrevistas abrangeram 04 centros de referéncia do Municipio.

Por outro lado, faz-se importante registrar a receptividade da maioria dos
profissionais que participaram dessa pesquisa, que apesar de pouca disponibilidade de tempo,
se dispuseram a nos conceder a entrevista, querendo colaborar para o desenvolvimento do
trabalho. Cabe mencionar apenas um profissional que, apesar de concordar em participar,
durante a entrevista foi lacOnico, demonstrando certa impaciéncia o que nos levou a
interrompé-la antes do tempo.

Dessa forma, foram entrevistados 09 Hepatologistas (cinco mulheres e quatro

homens), 07 que atuam na da rede publica e consultério privado e 02 que atuam
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exclusivamente na rede privada, mas que tiveram experiéncia anterior de mais de vinte anos
em hospitais de referencia em Hepatologia do SUS. O tempo de experi€ncia desses
profissionais varia de 07 a 42 anos, conforme especificaremos adiante, e o tempo médio de
entrevista foi de 35 mim. No final de cada entrevista solicitamos indicacao de contato de
outros especialistas para participar da pesquisa.

As entrevistas foram gravadas digitalmente com o consentimento livre e esclarecido
do entrevistado de acordo com resolugdo 196/96. No momento da entrevista foi garantido o
anonimato e a confidencialidade dos mesmos. Dessa forma, nfo serdo citados os nomes dos
médicos, nem das instituicdes as quais estdo vinculados ou quaisquer outros dados que
permitam algum tipo de identifica¢do. Os profissionais serdo identificados por nimeros de 01
a 09 e as instituicdes, quando citadas, serdo representadas por letras do alfabeto. Sendo assim,
o centro de referencia podera ser A, B, C ou D.

No que se refere a questdo de género, como ndo identificamos questdes na nossa
andlise que demandassem uma distin¢do, usaremos sempre no masculino. Sendo assim,
identificamos abaixo o perfil dos médicos entrevistados, para que se possa identificar o lugar

de fala de cada um.

Médico / Abreviacao Tempo de Campo de atuacio
formado
Entrevistado 1 - (E1) 36 anos Clinica médica, gastroenterologia e hepatologia

no centro de referéncia A do SUS e no
consultorio.

Entrevistado 2 - (E2) 07 anos Gastroenterologia, hepatologia e, no centro de
referencia B do SUS lida com pacientes p0s-
transplante, trabalha em um hospital privado
que tem um centro de atendimento em hepatite
¢ e no consultério.

Entrevistado 03 - (E3) 14 anos Gastroenterologia e hepatologia no centro de
referéncia C do SUS e no consultério, no
hospital lida com pacientes pré e pOs-
transplante.

Entrevistado 04 - (E4) 06 anos Gastroenterologia e hepatologia no centro de
referéncia B do SUS e no consultério, no

hospital lida com pacientes pré e pOs-
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transplante;

Entrevistado 05 - (ES) 33 anos Gastroenterologia e hepatologia, é Cirurgido e
professor de pés-graduagdo, atua no centro
cirdrgico do Hospital D do SUS, atende no
consultério, e num Hospital privado que tem
um centro de atendimento de hepatite e da aula

na Universidade.

Entrevistado 06 - (E6) 42 anos Gastroenterologia e hepatologia, aposentado do
Hospital do Sus e atende exclusivamente no
consultorio.

Entrevistado 07 - (E7) 33 anos Clinica médica e na hepatologia, num hospital
privado que tem um centro de hepatite C, t€ém
24 anos de experiéncia anterior num centro de

referéncia em hepatite do Sus.

Entrevistado 08 - (E8) 35 anos Clinica médica e na hepatologia, no hospital C

do SUS e no consultério.
Entrevistado 09 - (E9) 20 anos Clinica médica e na hepatologia, no hospital C

do SUS e no consultdrio.

Os audios foram transcritos e o conjunto de informacdes obtidas foi organizado por
temas para uma andlise mais sistematica. Sendo assim, usamos trés grandes eixos tematicos,
os quais destacamos com cores diferenciadas para facilitar a anélise dos dados, s3o eles:
informagdes sobre o agravo, aspectos vinculados a comunicacio e a informacdo na relacdo
médico-paciente e a percep¢ao dos usos da informacao em saide extraidas da Internet

Para a analise das entrevistas, utilizamos a técnica de analise de conteddo. A técnica
de andlise temdtica “consiste em descobrir os ‘nucleos de sentido’ que compdem a
comunicacdo e cuja presenca ou freqiiéncia de apari¢do pode significar alguma coisa para o
objetivo analitico escolhido” (BARDIN, 1979, p.105). Assim, seu desenho passa mais pela
necessidade de se contemplar as diferentes dimensdes do objeto de estudo do que pela
definicdo numérica.

No final das nove entrevistas foi possivel constatar exaustdo/saturacdo dos dados,

conforme propde Bodgan e Biklen (1994). Nesta perspectiva, as informacdes obtidas estdo



88

contempladas em suas semelhancas e diferencas e, em razdo da repeticdo do contetdo,
passam a ndo trazer novas compreensodes para a investigacao.

A primeira parte das entrevistas esteve voltada para entender as dindmicas da doenga e
do tratamento no contexto da saude publica e no sistema privado no Municipio do Rio de
Janeiro; outra parte, para compreender como € a percep¢ao dos médicos em relacdo ao nivel
de informacdo dos pacientes sobre hepatite C e como se dd a comunicagdo entre o médico e o
paciente e, por ultimo, qual a percepcao dos hepatologistas em relagdao aos usos da informagao

extraidas da Internet por parte dos pacientes.

4.2. A assisténcia aos portadores da Hepatite C no Municipio do Rio de

Janeiro.

Comecamos aqui a apresentar os resultados de nossa pesquisa que permitem descrever
algumas especificidades do tratamento, dos servigos médicos e das formas de interacdo entre
os hepatologistas e os pacientes com hepatite C nos Municipio do Rio de Janeiro. Importa
esclarecer que as informagdes que traremos aqui sdo parcialmente complementares as
apresentadas no capitulo anterior.

O conjunto de respostas relativas a doenga nos faz entender que nao existe “o paciente
portador do virus de hepatite C”, enquanto tipo, nem tampouco uma periodicidade especifica
de consulta. Pois, isso depende do estdgio da doenca no paciente.

Como comentamos anteriormente, a hepatite C pode permanecer assintomética,
levando o paciente a conviver anos com o virus sem saber. De acordo com as entrevistas,
normalmente, o paciente descobre que entrou em contato com o virus por trés modos: ou
porque foi doar sangue e, posteriormente, o banco de sangue entrou em contato informando
que o teste para hepatite C deu positivo; ou porque foi fazer o check up anual, obrigatério em
algumas empresas, e teve resposta positiva para o teste sorolégico, ou porque precisou fazer,
em funcdo de outro problema de saide, uma ultrassonografia abdominal e o médico percebeu
alteracdo no figado.

Para confirma o diagnéstico o paciente € indicado a procurar um hepatologista que
solicita exames para avaliar a carga viral e o gendtipo. De posse do resultado, o médico
verifica se ele eliminou o virus espontaneamente, ou se o diagndstico alcangado € conclusivo.

Caso nao seja, para entender melhor o estigio da doenca em alguns pacientes, se faz
necessdria realizacdo da biopsia para ter diagndstico mais preciso, ou seja, para analisar de

forma mais acurada o grau de lesdo no figado. De acordo com os relatos médicos (E1, E8, E9
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e E5) como esse procedimento € mais invasivo, esse momento gera mais tensdo para o
paciente e existem casos de pacientes se negarem a fazé-lo, por medo.

De posse do diagnéstico, as possibilidades de periodicidade da consulta podem variar
muito, conforme retrata o trecho do entrevistado nimero 07, que confirmado por todos os

entrevistados.

Vai depender do estagio da doenca, quando se fala em hepatite C, vocé fala de
uma doenca assintomatica, traicoeira. Entido se pode ter um doente que ¢é
apenas um portador do virus da hepatite C com uma lesiio grave que € o inicio
do caminho; se pode ter um doente de hepatite C com indicacio de tratar (...)
Vocé pode ter um doente de hepatite C associado a cirrose ou algum cancer,
entdo cada um tem um tempo diferente. (...) A hepatite C é um rétulo que vocé
da para a doenca. Tem um doente portador da infec¢io pelo virus c, sem lesao.
Essa lesdo esta caracterizada por uma biopsia, esse doente vai ter um
acompanhamento, isso se ele ndo tiver nenhuma outra morbidade ou sem
nenhuma manifestacio extra-hepatica, porque a gente fala hepatite C, mas é
uma inverdade, pois ela tem manifestacio fora do figado, entio vou ter um
doente com uma demanda protocolar semestral.

Se eu tenho um paciente que esti em tratamento, a demanda dele é outra
porque ele fica vulneravel a efeitos colaterais do tratamento ou dependendo da
necessidade. Entao esse doente vem praticamente mensalmente, nos manda o
exame por fax (..). Ele faz exames, é tudo protocolar. Ele faz exames
quinzenais, mas procura vir ao ambulatoério entre 04 e no maximo 06 semanas.
Se eu tenho também o doente de hepatite C pés-tratamento se ele niao
respondeu, ele volta para o esquema de tratamento semestral, se ele ¢é
respondedor do tratamento, e nio esta indicado replicacio viral, ele volta a ser
anual. Se eu tenho um doente portador de hepatite C com cirrose: vai
depender da classificacdo da cirrose: se ela é compensada; ou se ela é uma
cirrose descompensada. Se for a descompensada ele vai entrar na demanda do
portador de virus ¢, com cirrose descompensada. Vai depender da
compensacio. Se ela estd compensada, ele pode vir entre 04 e 06 meses.
Depende da demanda. Ou se ele tem um tumor, ele vai se incluir para cirurgia,
ou para um tratamento: uma radiologia intervencionista. Dependendo de cada
linha que ele estiver incluido, o fluxograma é um ou outro (ENTREVISTADO
07).

Cabe destacar que em relacdo ao paciente em tratamento € possivel perceber uma
diferenca de conduta entre os médicos no que se refere a periodicidade de consulta. Quatro
(E2, E4, ES e E6) ressaltaram que em virtude dos intimeros efeitos colaterais, a consulta desse
paciente tende a ser semanal. Um (E9) afirmou que vé esse paciente de 15 em 15 dias e o
restante uma vez por més. Dos que afirmaram atender semanalmente, dois explicaram que a
medida que o paciente vai se “habituando” ao tratamento (E2 e E6), o tempo das consultas vai
espacando um pouco mais.

Em relacdo ao comportamento do paciente, as entrevistas (E2, E3, E4, E7, E8 e E9)
evidenciaram que o comportamento varia: de acordo com o nivel sécio-cultural do paciente;
se ele tem mais ou menos amparo familiar; a maneira como ele encara a vida; a relacao que
ele estabelece com o médico. Porém alguns médicos (E1, E2, E3, ES5, E6 e E7) ressaltaram

que um determinado nimero de pacientes chega muito assustado e com muito medo, pois ou
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ouviram ou leram um discurso recorrente sobre a doenca que é: “hepatite C da cirrose”;
“hepatite C d4 cancer”, “hepatite C mata”. Principalmente o paciente que chega ao consultério
com o diagnéstico de cirrose ou cancer®.

O comentério do entrevistado n° 08 expressa bem essa oscilagdo de comportamento:

Isso é muito interessante porque tém uns pacientes que nio ddao a menor bola
para o virus C, convivem com o virus C, adiam o tratamento. Eles ndo sentem
nada. Outras pessoas s6 por estarem com o virus, elas se sentem sujas, elas
querem se livrar do virus.

(...) A percepcao da doenca das pessoas é uma coisa muito individual, depende
do momento da vida, depende de uma série de coisas, mas varia demais, nao
tem um padrao. (ENTREVISTADO 08)

No que se refere ao tratamento, € perceptivel que, como hda um protocolo universal,
independente da situacdo institucional, no hospital do SUS ou na esfera privada, o paciente
recebe 0 mesmo medicamento e tratamento. Contudo, o acesso ao medicamento varia de
acordo com a situagao institucional.

Se esse paciente for atendido por um centro de referéncia de um hospital publico, e ele
estiver de acordo com os critérios descritos no protocolo de tratamento, publicado na Portaria
34 de 09/2007 do Ministério da Satde, citados no capitulo anterior, ele receberd o tratamento
pela Secretaria Estadual de Satide. Assim, o médico preenche um formuldrio e faz um laudo
médico, anexando cépias dos exames para comprovar tudo que estd descrito no laudo como: a
cOpia da bidpsia, copia do gendtipo, da carga viral, um hemograma para comprovar que nao
hd nenhuma contra indicacio em relacdo ao tratamento e a receita de solicitacdo da
medicac¢do. Com esse material o paciente dd entrada na solicitacdo na Secretaria de Saide. De
acordo com o apurado nas entrevistas (E2, E3 e E4), a Secretaria leva uma média de 1 a 2
meses para liberar a medicacdo e o paciente recebe uma ligacdo, em casa, dizendo que seu
processo foi aprovado.

Depois de aprovado, ele vai mensalmente a farmdcia buscar a quantidade de
medicacdo equivalente para o més, pois ele precisa de algumas avaliacdes no meio do
tratamento: para saber se vai continuar, ou nio o tratamento, conforme explicamos no capitulo
trés.

No entanto, a maioria (E1, E2, E3, E4, E5 e E6) dos médicos relatou excesso de
burocracia em relacdo aos documentos necessdrios para acessar os medicamentos e
dificuldade para marcar a primeira consulta no servico de referéncia, o que complica bastante

a vida dos pacientes. Por outro lado, dois médicos ( ES e E7) relataram que perceberam uma

30 E importante mencionar que, de acordo com as entrevistas (E1,E2,E3) a hepatite C é responsavel por cerca
de 50% dos transplantes de figado.
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melhora no acesso aos servigos publicos, pois entendem que, apesar das dificuldades, o
servico vem melhorando ao longo do tempo. Os entrevistados 03 e 04 expressam bem as

dificuldades relatadas pela maioria:

Primeiro é super dificil, porque na realidade o medicamento, ele é fornecido
pelo SUS, mas o paciente tem que esta inserido num sistema de satide que faca
o tratamento, num pé6lo de hepatite C. S6 para ele chegar a esse hospital ele
passa por uma via crucis. Porque o hospital é piblico, ¢ dificil. E dificil de
conseguir vaga. Entido o sujeito vai 1a, nao consegue, ai é encaminhado para o
posto de satde. O posto de satide é nio sei aonde... E uma desgraca. Entiio
muita gente desiste s6 nesse processo. Aquele que consegue chegar ao hospital,
(...) ai ele vai tratar e pede o remédio, ai demora um més, ele tem que ir na
secretaria mil vezes. Levar um monte de papel, o papel esta errado, ele volta.
(...) Entdo, por varios problemas logisticos e clinicos, a gente consegue tratar
um quinto dos pacientes que a gente vé com hepatite C. O acesso ¢ dificil.
(Entrevistado- 03)

E muito dificil. Vocé marcar a consulta ja é dificil. Para vocé pegar o remédio
também ¢ dificil, porque eles impoem dificuldades burocraticas. A gente tinha
muito paciente que voltava: ‘- Olha eu voltei porque nesse papel vocé nao
colocou 0 meu peso’. Até pouco tempo atras era assim, mas eu acho que nao
mudou muito. Eles mudam a guia, vocé é obrigada a se adaptar e o paciente
fica com aquela folha e ai eles dizem: ‘- Nao é mais essa folha’, manda voltar.
(Entrevistada, 4) 3!

Para o paciente que tem plano de saude, o acesso ao medicamento € um pouco
diferente. No conjunto de entrevista é possivel perceber que ndo ha um encaminhamento
padrdo, até porque existem diferencas entre os tipos de plano de saude: desde os mais
diferenciados até os mais bdsicos, e a aceitacdo desses convénios pelos médicos também
varia. Existe, por exemplo, no grupo de entrevistados, médico que ndo aceita plano de saide
no consultério privado. No grupo de repostas foi possivel verificar quatro possibilidades.

Uma primeira, se refere ao paciente que paga pelos medicamentos (E1, E3, ES e E7)
que tem um custo de cerca de mil reais por més. Essa op¢do ndo € a mais comum,
considerando o alto valor. A segunda, é o plano de satide custear o tratamento, porém nem
todos concordam. Ao receber a negativa do Plano de Sadde, alguns médicos (E6, E1, E§ e E9,
ES5 e E7) sugerem que os pacientes entrem na justi¢a contra o Plano de Sadde e os auxiliam
mediando esse processo. Outros aconselham o paciente a procurar um centro de referéncia do
SUS para fazer o tratamento (E2, E3, E4 e E1). Normalmente, o centro indicado é aquele em
que o médico atua. Alguns entrevistados (E2 e EO4) contaram, ainda, que existe uma clinica
que faz tratamento de Quimioterapia e hepatite C, para onde o médico encaminha o paciente

junto com um relatério contendo o seu histérico e a clinica aciona judicialmente o Plano de

3 . . - . .
! A entrevista revelou que no momento da entrevista ndo estava com paciente em tratamento no hospital do
SUS, estava atuando em uma drea para pés-transplantados ha pouco tempo.
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Saude. Foi possivel observar que alguns médicos oferecem mais de uma opc¢do para o
paciente, decidindo junto com ele qual a melhor.

Outro dado que também varia, sdo as reagdes em relacdo ao tratamento. O mais
comum € o paciente ter muitos efeitos colaterais, mas t€ém paciente que apresenta pouco.
Outros apresentam efeitos colaterais que geram risco grave para a vida do paciente, levando a
interrup¢do do tratamento e outros que ndo sentem nada. Essa resposta € a menos comum.

Em todas as entrevistas foi possivel constatar que o paciente que € considerado apto a
fazer o tratamento é previamente preparado pelo médico. Nao apenas em relagdo a bateria de
exames que ele precisa fazer, mas em relacdo ao que € o tratamento. Ele é avisado que
precisard dedicar um dia da semana para tomar o medicamento, que € injetavel, e que,
principalmente, nas primeiras quatro semanas, vai ter febre alta e dor no corpo e outros
sintomas comuns de gripe; que ele precisard ir periodicamente ao consultério ou ao
ambulatdrio e; que terd que fazer exames de sangue quinzenais para acompanhar as células de
defesa e as plaquetas que podem baixar com o tratamento e precisam ser monitoradas. Para
isso ele precisard dispor de tempo, pois ele ndo vai poder, por exemplo, viajar durante seis
meses ou um ano, dependendo do tempo do tratamento, nem mesmo ficar um longo periodo
sem ser examinado pelo médico.

O hepatologista também alerta o paciente sobre possibilidade de mudancgas
comportamentais decorrentes do tratamento, como a alteracdo de humor, da possibilidade de
desenvolver transtorno depressivo do humor, o que sdo efeitos colaterais comuns do
medicamento, e das conseqiiéncias que isso pode trazer para o cotidiano do paciente. Alguns
médicos inclusive chamam um parente mais préximo (E6, E7 e E8) do paciente para
conversar sobre o tratamento. Essa preparacdo se dd antes do paciente assinar o termo de
consentimento, conforme mencionamos no capitulo anterior, e, as vezes, € preciso mais que
uma consulta, como abordaremos mais adiante.

Os entrevistados 06 e 08 retratam bem esse cenario:

Antes de comecar o tratamento (...) a primeira coisa que eu falo para o paciente
é: - Olha o tratamento do Interferon Piguilado com Ribavirina nao é um
passeio no parque, ¢ um tratamento ‘“heavy metal”, é um tratamento que vocé
vai ter muito efeito colateral”. A gente vai o tempo [todo] junto com isso. Para
todos ou para a maioria dos efeitos colaterais nos temos possibilidade de ter um
remédio para corrigir aquele efeito colateral, mas nio é um passeio no parque

(ENTREVISTADO 06).

O jogo é aberto, nesse momento o doente comeca a participar do tratamento,
participar das decisdes: porque pode tratar agora, pode tratar depois. (...) O
tratamento é muito sofrido, sdo injecoes uma vez por semana, tem genétipo [1]
que ¢ 48 semanas, que ¢ um ano, e o genodtipo dois é durante 24 semanas, que
sfo seis meses. A injecio € terrivel, porque da febre, dor de cabeca, depressio,
irritabilidade, perda da concentracdo. (..) Quando eu vou comecar o
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tratamento, eu vou discutir o tratamento eu peco para um familiar vir,
geralmente o marido e a mulher, porque com freqiiéncia eles se separam.
Porque quando comeca o tratamento eles ficam insuportaveis, ficam irritados.
Imagina um ano vocé sofrendo e seu filho te enchendo a paciéncia? Seu marido
te enchendo a paciéncia? Seu chefe no trabalho? Entao eu aviso a todo mundo
que aquela pessoa vai ficar dificil de lidar. (ENTREVISTADO 08).

O entrevistado 08 menciona uma questdo que € recorrente (E2, ES, E6, E7 e E8) nas
entrevistas: o impacto do tratamento na vida profissional do paciente. De uma maneira geral,
o médico indica que o paciente deve continuar trabalhando e, em determinadas situagdes, de
acordo, com o quadro de reposta ao tratamento, de cada paciente, e da atividade que ele se
ocupa, este pode vir a se licenciar do trabalho. Por outro lado, dependendo da atividade
profissional do paciente os efeitos colaterais podem levar a interromper o tratamento, como o

exemplo citado por esse mesmo hepatologista:

Eu tive um rapaz que era modelo, o cabelo dele comecou a cair ele comecou a
emagrecer e ele disse: “- Doutor, vou parar porque eu ganho a minha vida com
a minha imagem, a minha imagem esta indo para o espaco”, entdo parou. O
outro é vendedor autonomo, todo dia saia, tinha que percorrer tantas coisas,
saia andava, ele também parou. Ele disse: - Doutor, ou eu me trato ou eu levo
comida para casa.” (ENTREVISTADO 08)

A discriminag@o € uma preocupacgdo que, vez por outra, aparece na fala dos pacientes
em referéncia as relagcdes com seus familiares, colegas de trabalhos e amigos. Como se trata
de uma doenga contagiosa, com pouca visibilidade na midia, as pessoas ndo sabem como se
da a forma de contdgio, e, em alguns casos, se afastam do portador do virus, conforme
exemplifica o entrevistado n° 2: “(...) Tive uma paciente que o filho parou de abrag¢d-la e ndo
a deixava sentar no sofd da casa dele por conta disso”. Um dos entrevistados (E8) contou
que avisa sempre seu paciente em relacdo a essa possibilidade e recomenda, como forma de
evitar esse constrangimento, contar somente para as pessoas mais intimas e para o chefe no
trabalho.

O contetido apurado reflete o encontrado no trabalho da pesquisadora Maia (2008)
que em seu estudo constatou que as pessoas se sentem estigmatizadas e que algumas
escolhem ndo revelar sua condi¢do. Sendo assim, a capacidade de interagdo social € reduzida,
ndo apenas em fun¢do dos efeitos do medicamento, que o impede a realizacdo das atividades
cotidianas, normalmente, mas também por medo da discriminacdo, o que pode levar ao
isolamento social (MAIA, 2008, p.122), aspecto que pode prejudicar o tratamento como
veremos mais adiante.

As vezes, em fungdo dos efeitos colaterais, o paciente passa a ter um
acompanhamento multidisciplinar como psicélogo, psiquiatra, dermatologista, cardiologia ou

outra especialidade médica.



94

A interrupg¢do do tratamento acontece quando o paciente apresenta um sintoma que o
coloca em risco e o médico suspende o tratamento, ou quando o paciente apresenta uma
reacdo intoleravel e ndo consegue reverter essa situagdo junto com seu médico ou, ainda por
abandono. Entretanto, o abandono € o menos comum. A pritica mais comum € o paciente
persistir no tratamento. Cabe destacar que foi possivel apreender que a relacio médico-
paciente tem um papel fundamental na adesdo, conforme discutiremos mais a frente (E1, E2,
E3, E4, ES, E6, E7, E8 e E09).

Em caso de interrup¢ao do tratamento, de acordo o apurado (E2, E3, ES e E8) se o
paciente quiser ou precisar retornar, apds uma interrup¢do, esse processo € mais complicado
para quem faz o tratamento via SUS, em virtude das dificuldades impostas pela Secretaria de
Saude. Mas quando o paciente trata via plano de satide é mais simples, contudo a interrup¢ao
do tratamento reduz ainda mais a chance de resposta.

O cuidado com os portadores de virus de hepatite C abre uma série de topicos de
negociacdo entre o médico e o paciente como: a) se ele vai fazer a bidpsia ou ndo; b) se ele
vai comegar o tratamento logo ou se vai esperar um tempo, até a chegada de novas drogas; c)
se vai obter o medicamento acionando a justica ou nao; d) se ele vai enfrentar os efeitos
colaterais ou se vai interromper o tratamento; e€) se, ao longo do tratamento, ele precisa da
interveniéncia de outra especialidade médica ou ndo. Outro aspecto perceptivel é que a
doenca desestabiliza os vinculos sociais estabelecidos na vida do paciente, antes de iniciar o
tratamento. Nesse contexto, os aspectos interativos e comunicacionais tanto na relagao
médico-paciente quanto nas outras relagdes sociais desse paciente se tornam de grande

relevancia para o tratamento, conforme abordaremos no préximo topico.

4.3. A percepcao dos médicos em relacio ao nivel de informacido dos

pacientes e a comunicacao entre o médico e o paciente.

4.3.1 O diagnéstico e descoberta da doenca

Como a hepatite C é quase sempre assintomdtica, seus portadores, ao serem
surpreendidos com o diagnéstico, encaminham muitas perguntas nas consultas iniciais. A
maioria dos entrevistados (E1, E2, E3, E4, ES, E6 e E7) ressalta que grande parte das
consultas, em especial as que antecedem o tratamento, é voltada a esclarecer as questdes dos
pacientes. Eles também comentam que essas consultas sd3o normalmente muito longas como

ressalta o entrevistado 01: “No comeco, quando ele chega e descobre que tem a doenga. Essa
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consulta é longa sdo quase duas horas de consulta. E muito papo, é muito detalhe a pessoa
pergunta muita coisa (...)".

As principais preocupagdes nesse momento, na percep¢ao desses hepatologistas, sio:
como contrairam o virus; se ele pode contagiar a familia e/ou parceiro (a); como € o percurso
da doenca (se vai ter cirrose, ou cancer, ou se vai ficar curado) e como € tratamento. Em
relacdo a forma de contdgio, nem todos os pacientes conseguem identificar, mas o
entrevistado 05 resume quais as possibilidades de mapeamento e relaciona um conjunto de

davidas que, na sua percepg¢ao estdo encadeadas.

A [davida] mais comum é como ele pegou aquilo. A gente comeca a pesquisar
(...) tem muita contaminacio que foi o que a gente chama de contaminacio
eventual que é [comum a] quem nunca tomou sangue, nunca usou droga. Ai
vocé tem que achar como é que pegou aquilo. Entao vocé tem contaminacées no
sangue e sangue, existe, por exemplo: [No] compartilhamento de escova de
dente entre parceiros, se um tiver contaminado pode eventualmente passar
para o outro, uso de manicure, barbeiro etc. Pode ser por tatuagem, o virus
sobrevive na tinta, entdo tatuagem ¢ um problema. Aspiracdo [de drogas], o
cara que aspira e passa o canudinho para outro e depois passa para ele ... tem
risco, tem vaso dilataciio aqui e pode contaminar. Sexo pode contaminar, mas é
muito dificil tem que ser um sexo com sangramento bilateral, porque esperma
nao contamina, secrecio vaginal ndo contamina. E existiu o uso abusivo de
produtos derivados de sangue. As vezes, a pessoa nio foi transfundida, mas
tomou hemoglobina que é derivado de sangue que a gente nao tem o controle la
tras. “- Ah nunca tomei sangue!” Mas me lembro de gente tomando
hemoglobina por causa de amidalite de repeticio anos 70, 80 (...). O teste
obrigatorio comeca a partir dos anos 90. Entao, a principal divida é como que
pegou a doenca, a segunda é se vai contagiar o parceiro ou a familia, depois
vem o medo do tratamento, se vai fazer efeito mesmo ou nao e o medo da
complicacio: cirrose e cancer (ENTREVISTADO 05).

Esse momento em que o paciente se interroga e compartilha com o médico sua aflicdo
em entender como se deu a contaminagdo, pode modelar a visdo que o individuo tem de sua
doenca, conforme comentamos no capitulo trés, e, conseqiientemente, terd reflexos na sua
postura em relacdo ao tratamento (MAIA, 2008, p. 122).

E importante comentar que a dieta aparece como uma preocupagio do paciente na fala
de trés médicos (E1, E2 e E6), como destaca trecho do entrevistado nimero 01 "Se eu tenho
problema no figado entdo o que eu posso comer? Ficam preocupados (...) isso faz mal, faz
bem?”

Parte importante do grupo entrevistado (E2, E3, E4, E7, E8 e E9) percebe que o nivel
de duvidas do paciente varia de acordo com status cultural e econdmico. Quanto mais alto o
status econdmico e cultural, mais acesso a informacdes, maior a participacdo na consulta.
Todos afirmam que um numero significativo de pacientes chega ao consultério ou ao
ambulatério com um bom grau de informagdes sobre hepatite C, mas nem sempre com

informacdo de qualidade. Por outro lado, os hepatologistas entendem que hd uma diferenca no
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acesso a informacao por parte dos pacientes do SUS e do consultério, sendo mais comum o

paciente do consultério ter mais acesso a informacdo. Entretanto, isso ndao € uma regra.

Conforme relatam os entrevistados 09 e 04 respectivamente:

[Tem uma diferenca entre o hospital e consultério] claro, a pessoa que procura
o consultério tem mais acesso a informacao, as vezes, nao € regra, mas em geral
sim. (...) Uma parte deles [pacientes] chega ao consultério com informacées
sobre a doenca, nio sei te dizer assim de cabeca quantos por cento, mas uma
boa parte sabe. Sabe o que é Interferon, que o remédio da efeito colateral, que
o tratamento € injecdo, que demora as vezes um ano para tratar dependendo do
genétipo. SO uma parte, outros niao sabem “patavinas” Eles falam: “Me
mandaram vir aqui” e ponto.. Nao conseguem nem saber o que esta
acontecendo, ai vocé tem que explicar para ele direito (...) (ENTREVISTADO
09).

Tem uma diferenca do paciente do SUS para o paciente de consultério
particular, o de consultério tem acesso e procura mesmo, eu ja vi gente que
imprime coisa da Internet. E comum chegar aqui com papelzinho. Ja vi até
cliente 1a no Hospital do SUS com papel com informacio, perguntando se
aquilo era valido ... (ENTREVISTADO 04).

Para refletir sobre essa variacdo assinalada pelos entrevistados, € preciso levar em

conta o fato que muitos pacientes que t€ém Plano de Sadde, em func¢do de ndo conseguirem o

tratamento via sistema privado, como mencionamos anteriormente, recorrem ao centro de

referéncia do hospital publico para fazer o tratamento. Nesse contexto, o entrevistado 03 faz

algumas consideracdes sobre o nivel sécio-cultural dos adoentados que ele atende no Hospital

do SUS.

Os pacientes chegam a hepatologia depois de [terem] passado por um clinico,
um gastro (...). Quando eles chegam aqui um monte de coisa ja aconteceu para
ele chegar, ele ja tem que ser uma pessoa persistente, ele ja tem que adquirir
certo conhecimento dessa historia toda. Até do ponto de vista sécio cultural eu
vejo isso, no ambulatério de figado do hospital C os pacientes tem um nivel
socio cultural bom, por qué? Porque o sujeito precisa pegar um onibus, ir até
14, aquilo ali é de dificil acesso. Tem que procurar. Tem que saber que existe
um servico de hepatologia 14, todas essas informacdes... A pessoa precisa ter um
minimo de acesso, € claro que tem o “pobre de Marais d’ ici” que vai 14, mas em
geral siAo pessoas que surpreendem pelo nivel sécio cultural.
(ENTREVISTADO 03).

Entretanto, € recorrente o discurso de que apds receberem o diagndstico e ao longo do

tratamento (E1, E2, E3, E4, E6, E7 e E8) o paciente passa a pesquisar e a entender mais sobre

o agravo conforme ressalta o entrevistado 03:

(...) O doente que chega ja com hepatite C diagnosticada e principalmente a
populacio que eu vejo, mesmo os pacientes que sio mais humildes, eles vao
entrando num ciclo de informacio e de acesso a uma série de coisas (...). Depois
de alguns meses eles estdo dando aula para os outros, explicando como é que é,
com nio € (...) (ENTREVISTADO 03).
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Como se trata de uma doenga cronica, cujo percurso varia de acordo com o estagio do
agravo no paciente e de suas condi¢Oes de saude, conforme relatamos anteriormente, o
atendimento tende a ser mais individualizado. Parte significativa do grupo entrevistado (E1,
E2, E3, E4, E6 e E7) comentou que o paciente, quando vem para a consulta com informacoes
sobre a doenca, demonstra conhecer os elementos gerais sobre o tratamento e progndsticos, o
que, muitas vezes, ndo reflete a sua realidade clinica. Como se trata de uma doenca, que,
dependendo do nivel de gravidade, ameaca a vida das pessoas, uma parcela significativa dos
pacientes fica muito assustada. Dessa forma, foi possivel perceber, no conjunto de entrevistas,
que todos os especialistas, cientes desse contexto, sdo particularmente preparados para a
escuta do paciente e que hd uma disponibilidade em responder as perguntas dos mesmos.

Como asseveram o entrevistado 03 e 02 respectivamente:

(...) O doente tem uma doenca cronica que o custo do tratamento é caro, de
dificil acesso e dificil no ponto de vista do efeito colateral e tem um estigma que
esta relacionado a fibrose, ao cancer de figado. Muitos pacientes ja tém cirrose
e nio sabem. £ uma doenca com manifestacdo multi-sistémica que pode
acometer, além do figado outros 6rgios; que é uma coisa até pouco conhecida
(...) gera muita divida, € s6 paciente cronico basicamente, na maioria das vezes
assintomatico. Entdo, muitas vezes, quando a doenca se manifesta com o
sintoma ja esta em fase avancada ou, mesmo quando ¢ assintomatico, a pessoa
tem sempre aquela cruz perseguindo. Ela é sempre meio dramatica. Embora
seja muito comum, é pouco divulgada, muito pouco mesmo, muito menos que
o HIV (ENTREVISTADO 3).

Geralmente os pacientes que vém com esse diagnostico, chegam muito
assustados de uma maneira geral, porque ouvem falar; porque sempre alguém
que da um “pitaco” e fica logo com medo e geralmente quando vem esse
diagnéstico de hepatite c e cirrose ai é o pénico total. Geralmente vem aquela
questdo: “Poxa, mas eu nao bebo!” Aqueles que ndo bebem nao entendem
como podem ter cirrose sem ter bebido, mas a consulta tem uma parte muito
grande procurando esclarecer, mais até mesmo do que a parte de exame clinico
que acontece em toda consulta e é importante. Mas tem um lado muito
dedicado a isso, a tentar esclarecer e desmistificar a doenca: os riscos que a
pessoa tem; quando tem que tratar, enfim. Porque isso é uma coisa
complicada, pois nao é todo mundo que preenche critério para tratar, entio
para a pessoa entender porque que ela vai tratar ou porque ela nao vai tratar.
Se ela nao pode tratar, nada vai ser feito por ela? E o que vai acontecer?
Entéo essa parte de entendimento acaba sendo a maior parte. A maior parte da
consulta é explicando o que é, 0 que nio é, o que pode .... o que de fato vai
trazer de mudanca na qualidade de vida da pessoa no estilo de vida e o que vai
ter que ser reajustado em relacao a isso, inicialmente (ENTREVISTADO 2).

Nesse contexto, no proximo tdpico discutiremos aspectos da comunicacdo dessa relagcdo

apurado na entrevista que tem importantes reflexos no cuidado na doenga.
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4.3.2. A co-gestdo no tratamento: entre a escuta e a persuasao

Como mencionamos no capitulo III as doencgas cronicas sdo muito distintas entre si e
a hepatite C € um exemplo dessa variacdo. Conforme demonstramos, ela tem vdrias
possibilidades de manifestacdo hepdtica e extra-hepdtica e o tratamento também gera o
aparecimento de outras complicacdes o que torna o curso da doenga no paciente muito
varidvel. Outro dado especifico da cronicidade, que é apontado pela bibliografia e foi
constatado nas entrevistas (E1, E2, E3, E6, E7e E8) refere-se ao vinculo propiciado por esse
tipo de relacao terapéutica.

O entrevistado 08 retrata como isso acontece:

2

(...) A doenca cronica ela é extremamente diferente da doenca aguda. A
doenca aguda ¢ uma apendicite, uma pneumonia, uma pancreatite, ela explode,
vocé chega la com dor, com febre. A hepatite cronica (C e B), ela é a conta-
gotas. Primeiro vocé nao sente nada, tem o primeiro choque que é o
diagnéstico. Depois, vocé tem que propor para o paciente um acompanhamento
para o resto da vida. Entio esse paciente vai ter que vir no seu consultorio a
cada 06 meses, ou a cada trés meses. Vai ter que fazer biopsia do figado, vai ter
que fazer uma série de exames. Vocé vai ter que discutir com ele se ele quer
tratar ou nio, se ele tem indicacdo de tratar ou nio e ai é que as coisas
comecam a complicar. As regras sio meio flexiveis. (...) Durante a doenca,
passado o choque da noticia, aquele doente passa a ter uma doenca cronica,
uma doenca que vai levar 30, 40 anos. Ele ndo vai morrer da doenca, mas vai

morrer com ela. (...) (Entrevistado 08).

Ao contririo do que € salientado pela bibliografia, que afirma ndo estarem as
instituicdes médicas preparadas para o tratamento da doenca cronica (OMS, 2003, p.36;
HARRIS, 2005, p.5), o grupo de hepatologistas entrevistado demonstrou uma sensibilidade
aos aspectos intrinsecos a cronicidade, conforme demonstra o relato transcrito acima e ao
longo de todas as entrevistas. Em relagdo ao argumento apresentado por Harris (2005), que
assevera estarem os médicos apenas preparados para lidar com a doenga aguda, é importante
refletir que seu trabalho- desenvolvido em outro pais - e o embasamento tedrico tratam da
perspectiva do paciente, lugar de fala oposto ao grupo entrevistado.

Em virtude das incertezas geradas pela doenca e pelo tratamento, a consulta médica
demanda uma ampla investiga¢do por parte do especialista e, conseqiientemente, uma forte
participacdo do paciente, principalmente do que se submete ao tratamento. Ao contrario de
outras doengas o tratamento da hepatite C exige um esfor¢co constante do médico para garantir
a adesdo do paciente. Isso se deve ndo sé a busca do sucesso terapéutico, que depende da
gestdo compartilhada do tratamento, mas também pelo monitoramento dos efeitos colaterais
os quais o médico sé terd acesso através dos sintomas e dos sinais colhidos e trazidos pelo

paciente nas consultas.
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Os relatos das entrevistas (E1, E2, E3, E4, ES5, E6, E7, E8 e E9) mostram varios
momentos em que essa hegociacdo e essa gestdo conjunta acontecem, evidenciando os
aspectos comunicacionais na relacdo médico-paciente. Assim, apresentaremos como se da
interacdo entre o médico e o paciente em tratamento a partir do conteido obtido pelas
entrevistas.

Comecaremos pela biopsia, momento imediatamente anterior ao tratamento, em que
se inaugura a co-participagdo do paciente. Em seguida, abordaremos as possibilidades em
relacdo ao tratamento em que se decide comegar tratar ou adiar. Tendo inicio o tratamento, a
interacdo médico-paciente voltada para o acompanhamento e para a adesdo do tratamento
ganha relevo. Nesse caminho, percorrido pelo médico e pelo paciente, mas conduzido pelo
médico, a relagdo de confianga com o paciente e o dialogo sdo aspectos fundamentais. Por
outro lado, a doenga e os efeitos colaterais do tratamento tomam um lugar central na vida do
paciente trazendo mudancas estruturais nas atividades cotidianas que, conseqiientemente, se
refletem na interacdo com as redes de relagdes sociais desse. Essa alteracao € abordada pelos
entrevistados que apontam as dificuldades inerentes a relacdo terapéutica, enfrentadas tanto na

perspectiva do médico, quanto na perspectiva do paciente.

a) A decisao de realizar a bidpsia:

A biopsia € o primeiro momento em que o paciente participa do tratamento, dividindo
a gestdo e tomando decisdes em conjunto com o médico. Conforme ressaltamos
anteriormente, esse ¢ um momento de muita tensdo e medo para o paciente. O entrevistado 08
complementa: (...) nds vamos decidir ou ndo fazer a biopsia. Ai que comegca o negocio.
Porque quando vocé fala em biopsia, um exame, mais invasivo, eu vou ter que furar a barriga
dele [paciente]. A7 ele comeca a questionar (ENTREVISTADO 08).

Cabe esclarecer que esse exame tem um papel importante para o diagnéstico. Trata-se
de um procedimento cirtirgico que consiste na retirada de um fragmento do figado com uma
agulha para definir em que grau o figado do paciente estd comprometido. Assim, o médico, de
acordo com a necessidade de cada paciente, argumenta sobre a importancia da realizacdo do
exame, esclarecendo as duvidas e tentando acalmé-lo. Cabe lembrar que o protocolo do
tratamento exige, em alguns casos, que o resultado desse exame seja anexado a solicitagdo
dos medicamentos. Porém, o paciente tem o direito de ndo querer fazer a bidpsia. Se ele se
negar, ndo significa que nao vai poder se tratar, pois o médico pode justificar a decisao, ndao

inviabilizando o acesso ao medicamento, o que € considerado um direito. Aqui, o médico
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exerce sua func¢do legitimadora destacada por Adam e Herzlich (2001 p.99-100) refor¢ando a

decisdo do paciente.

b) Tratar ou nao tratar?

Como a doenga tem um percurso lento, dependo do seu desenvolvimento, o paciente
ndo precisa tratar imediatamente, podendo adid-lo, como ressalta o entrevistado 9: “(...) se a
biopsia mostra uma lesdo leve, tém pessoas que esperam trés, quatro anos, para ver se surge
algum remédio novo, com efeito colateral menor. Tudo bem, é um direito do paciente.” Ele
pode optar por nio tratar por quaisquer razdes que julgue serem impeditivas naquele momento
e decidir, junto com médico, esperar um pouco mais por novas drogas. Assim, ele passa a ser
acompanhado pelo hepatologista que monitora o desenvolvimento da doencga.

Mesmo quando o paciente decide tratar, antes de comecar, os médicos esclarecem
varios aspectos. Nessas consultas sdo compartilhadas as decisdes, mas também € o momento
em que se estabelece o comprometimento do paciente. Ao esclarecer ao paciente todas as
dificuldades e atribui¢des que ele ird enfrentar, o médico divide com o ele a administracao da

doenca como ressalta o entrevistado 06:

Muitas vezes eu peco para o paciente vir aqui duas trés vezes antes de comecar,
até eu perceber que ele esta pronto para comecar o tratamento. Eu tenho uma
paciente agora, que comecou semana passada, ela (...) queria comecar a tratar e
eu falei: “nao vou comecar a te tratar agora”. Eu fiz o termo de consentimento
esclarecido para ela e falei: “- A senhora vai para casa, a senhora vai ler isso,
vai discutir com seu marido a senhora vai se programar. Porque a senhora niao
pode se tratar e ai daqui a seis meses a senhora olhar para mim e dizer: ‘- Eu
quero visitar minha filha que mora fora do Pais’. (...) aconteca o que acontecer,
a senhora vai se programar 48 semanas e vai ter que estar no Rio de Janeiro.
Tem que marcar um dia da semana para fazer seu tratamento, tem que saber
que vai ter efeitos colaterais.” Entao vocé tem que criar uma co-
responsabilidade (ENTREVISTADO 06).

E possivel constatar a “gestdo conjunta negociada”, mencionada Baszanger, no cuidado da
hepatite C, que como destacado pela autora, tem inicio no momento do diagndstico, como € o
caso da biopsia. Dessa forma, a questdo comunicativa voltada para a persuasdo, sempre
negociada, se faz presente em todo acompanhamento e manutengdo do tratamento
(BASZANGER, 1986, p.15-16). Nesse sentido, de acordo com o apurado o papel desses

pacientes nio € o de um ator passivo, conforme o relatério da OMS afirma (OMS, 2003, p. 6).

¢) O caminho da adesao

Estabelecendo uma relacao de confianca com o paciente:
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Esse comprometimento do paciente € o inicio do processo de adesdo ao tratamento
que, além desse componente, necessita de uma relacdo de confianga entre o médico e o
paciente. Isso, no nosso entendimento, é estabelecido normalmente antes de comegar o
tratamento, e fortalecido, em seguida.

Por outro lado, o paciente tem poucos recursos para se certificar da eficiéncia daquele
profissional. Como poderd, ele creditar confianga necessdria no diagndstico e progndstico
propostos pelo médico? Sendo assim, uma das formas de fazer essa “investigacao” € buscar
informacdes relativas a doenca para, durante a consulta, aferir a conduta médica. De acordo
com o relato da maioria dos entrevistados (E1, E2, E3, E4, E8 e E9), esse comportamento por
parte do paciente ndo é muito freqiiente. O entrevistado 06 elucida essa questdo no que se

refere ao paciente do consultério:

Acho que hoje tem um grande complicador, porque o paciente inicialmente nao
é seu cliente ele é cliente do plano de savide, ele te escolhe num livrinho Entao é
muito engracado isso, porque com raras excecoes, a primeira postura do
paciente é agressiva. E agressiva porque ele esta te testando, ele escolheu vocé
num livrinho, ele niio tem referéncia sua. Ndo tem ninguém que te conheca. E
totalmente diferente do paciente que chega aqui e diz: - Eu vim aqui porque a
sua paciente, fulana de tal, me deu seu telefone e falou que gostou muito de
vocé.” Ou, “- Eu sou mulher do Dr. Fulaninho de Tal”’, ou: *“- Sou filho do
Cicrano”. Esse € o paciente que chega de guarda aberta. Agora, aquele paciente
que ja quebrou a cara em varias tentativas de consulta, ele ja chega de guarda
fechada. Ele ja fica te testando. Ele ja leu tudo na Internet sobre a doenca que
ele acha que ele tem, porque muitas vezes a doenca que ele tem nao tem nada a
ver com a doenca que ele acha ele tem. E ele chega te testando, te questionando.
Isso a gente se estressa quando é jovem, porque, depois, chega uma hora que a
gente vai tirando de letra essa historia. A medida que vai respondendo ele vai
acalmando. £ uma postura de observaciio de manter distincia, mas isso acaba
logo” ( ENTREVISTADO 06).

Entretanto, alguns médicos ressaltam (E2, E7 e E8) que, eventualmente,
determinados pacientes persistem em manter os questionamentos por um periodo maior, como

explica o entrevistado 2. Notamos, entdo, uma postura médica diferente:

(...) Nao tem jeito, é uma relacio de confianca. Isso vocé vai conquistando no
dia a dia. Pode ser que se tenha um pouquinho mais de dificuldade, que a
pessoa questione a primeira vez, de repente, na segunda consulta ela questiona
de novo... Mas chega num ponto que vocé vé que a pessoa nao esta acreditando
e que nao esta confiando. A gente sempre abre: “- Se vocé tem divida, se vocé
quiser ouvir uma segunda opinido.” Porque nido adianta ficar marretando.
Uma consulta semanal, no tratamento de um ano, que a pessoa nio esta
acreditando muito... Vocé precisa do paciente confiando, perto de vocé para
manutencdo do tratamento, para passar que aquilo tudo vai melhorar...
(ENTREVISTADO 2).

No entanto, é preciso ressaltar que essa escolha nao pode ser feita pelo paciente que
estd sendo acompanhado por um centro de referencia do SUS. Nesse sentido, essa
possibilidade € mais ampliada para o paciente do consultério do que o do ambulatério, em

funcdo das dificuldades que este encontra.
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Esse comportamento relatado pelo grupo e destacado na fala dos entrevistados 06 e 02
constata o apontado pela literatura. Os pacientes buscam informacdes sobre seu estado de
saude e doenga para discutir com o médico, ou buscam, principalmente, na Internet uma
segunda opinido sobre seus problemas (MADEIRA, 2006; BLANCH et. al., 2005, p. 185-6) e

as levam para as consultas para discutir com os hepatologistas.

O dialogo como condiciao para o tratamento e apoio ao paciente.

O principio da confianca, como essencial ao vinculo terapéutico, ressaltado pelo
hepatologista supracitado, é destacado por todos os entrevistados. O entrevistado 03 comenta
que “a adesdo pode ser muito ruim e isso depende do grau de proximidade e do sistema de
satide [publico, Plano de Saude, ou consulta particular] que o paciente estd inserido”. Dessa
forma, é consensual entre o grupo entrevistado (E1, E2, E3, E4, ES5, E6, E7, E8 e E9) que a
combinacdo de uma relacdo médico-paciente de confianca, dialégica e uma assisténcia
adequada para o paciente € o principal caminho para a adesdo ao tratamento e a garantia de

um suporte maior, como argumentam os entrevistados 07 e 08.

Nao é simplesmente "olha, eu vou abandonar”. Quando vocé vai dissecar esse
abandono, tém trabalhos muitos interessantes em relacao a isso. [Em] todo
congresso isso é discutido, (...) Vocé pode ter isso desde as classes sociais,
culturais, até a relacio médico-paciente. Se tem um paciente que demora 06
meses para marcar uma consulta de retorno (...) pode nio existir muito aquela
adesdo. Quando vocé tem unidades de referencia, como os pélos de referéncia,
como tem acontecido no Estado [SUS], embora eu nao tenha trabalhado mais
no hospital piblico, mas tenho uma bagagem de 24 anos (...), entio é diferente,
o doente tem que se sentir amparado se ndo fica mais dificil vocé ter essa
aderéncia (ENTREVISTADO 07).

(...) um dos efeitos do tratamento é a depressao muito grande. Entdo no
tratamento, essa € sempre uma preocupacao nossa: a cada consulta investigar
depressao, como ele esta se sentindo (...). Tem que investir tempo. Ele vem uma
vez por més, porque ele tem que mostrar o hemograma, tem toda parte dos
sintomas: se ele esta passando mal, se ele esta cansado, se esta com insonia e a
parte do exame laboratorial (...) Vocé tem que gastar pelo menos meia hora ali,
conversando, vendo como esta a atividade sexual, (..) vendo como esta a
relaciio com os filhos, no trabalho, (...). A vida ja é complicada (...) vocé da um
remédio que complica mais ainda. Ele [0 paciente] precisa de um apoio. Entao
vocé da um remedinho a noite para dormir. Se esta chorando demais, da um
ansiolitico, triste demais, deprimido, entdo vocé da um antidepressivo. (...)
Entio antes eu mapeio esse doente. (ENTREVISTADO 08)

Nesse processo, € possivel perceber que estes médicos validam uma boa comunicacao
com o paciente, como algo fundamental para o sucesso do tratamento. O entrevistado 06
ressalta o que todos comentam, de formas diferentes, que € a importincia da escuta do

paciente:
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Eu acho que a grande dificuldade é quando o paciente nio estabeleceu vinculo
com vocé. Até [chegar] o momento [em] que vocé cria o vinculo, existe uma
desconfianca, porque (...). Eu acho que a coisa que mais quebra essa
desconfianca é€ eles perceberem que eles tem espaco para falar. Porque eu olho
para cara e digo: “bom dia, boa tarde, boa noite”. Aqui ele é atendido na hora
(...), ele fica muito impressionado porque ele pergunta sobre tudo, entao ele ja
comeca a se sentir mais em casa. Uma outra coisa é quando vocé comeca a
examinar o paciente, ele sabe discernir quando esta sendo bem atendido,
[mesmo] o mais simples dos pacientes, sem nenhum nivel de informacéo, sem
acesso a rede, sem uma formacio. Eles dizem: “nunca ninguém me perguntou
essas coisas, nunca ninguém me examinou assim, para que ¢ esse exame?”
Entao eu acho que 0 momento que vocé estabelece essa relacdo a comunicacio

flui. (ENTREVISTADO 06).

O tratamento da hepatite C demanda que o médico na consulta mapeie vdrias
dimensdes do paciente, “percebendo o paciente na sua integralidade”, aspecto essencial para a
relacdo empatica defendida por Balint (BALINT, 1998, p.108).

A escuta do paciente, que compreende o relato dos sintomas, das limitacdes,
apreensdes e outras queixas, ¢ avaliada, por todos os médicos entrevistados, como tao
relevante quanto os exames anatomopatoldgicos e laboratoriais, para a avaliagdo da conduta
terapéutica a ser seguida. Ela é usada para discriminar, inclusive, dois dentre os principais
motivos para a interrupc¢ao do tratamento: a queixa em virtude do nivel de sofrimento imposto
pelo tratamento, e; a intolerdncia fisiolégica ao medicamento, registrada através dos

marcadores bioquimicos, conforme os relatos dos entrevistados 02 e 07.

(...) Ja vi paciente te pedir para parar, porque niao agiientam. Um dos efeitos
colaterais é o transtorno do humor. Entdo o paciente comeca um
acompanhamento, geralmente, com um psiquiatra, durante o tratamento. Tem
caso de tentativa de suicido associado a medicacio. Entdo o remédio causa um
transtorno na vida que a pessoa totalmente esclarecida e orientada, chega e faz
a op¢ao por parar, porque nao agiienta. [Tem] caso de terminar o casamento
porque a pessoa esta mal de cuca e fazendo o tratamento, ndo esta agiientando.
Entio ja tiveram algumas situacées que o paciente pede para interromper o
tratamento. A gente sempre tenta manter, sempre tenta conversar... Pede
acompanhamento psicolégico junto, ou psiquiatrico, dependendo do caso, mas,
as vezes acontece. A gente tenta de todas as formas, com acompanhamento
multidisciplinar (ENTREVISTADO 02).

Existe, [desisténcia] por indicacio médica e existe também uma interrupcio por
uma necessidade do doente, porque ele pode nao tolerar o tratamento. Entao
uma interrupc¢io por parte médica é uma necessidade advinda de um efeito
colateral que nao seja possivel administrar, o que é menos comum hoje. Existe
interrupc¢ao[por parte do paciente], ndo € a mais comum, mas acho que isso
depende muito de um dialogo, do acompanhamento (...) (ENTREVISTADO

07).

E possivel perceber que o cuidado desse agravo “incorpora a percepgio dos adoecido”
(CANESQUI, 2007, p.10-1) sobre seu estado de satide conforme destacam os trechos acima, e
que se trata de uma condicdo essencial para o sucesso terapéutico. Outro aspecto identificado

€ que na interacdo desses atores, além do “espago para o didlogo” no encontro médico, ha
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reconhecimento das expertises dos dois atores sobre os efeitos do tratamento, o que €
importante para a constru¢do do diagndstico e tomadas de decisdes como a de continuar ou

parar o tratamento, por exemplo. (COLLINS e PINCH, 2010, p.10).

d) A doenca no centro das interagoes sociais

O cuidado médico e uma boa relagdo médico-paciente sdo componentes essenciais
para a adesdo ao tratamento, mas a vida do portador do virus C ndo se restringe apenas a
interacio com as instituicdes médicas. E possivel perceber o quanto essa doenca estd no
centro das relagdes sociais do portador, a partir dos relatos médicos. Estes também expressam
a existéncia de outras formas de interacdo que sdao apoios importantes para os pacientes. Uma
parte significativa dos entrevistados (E2, E3, E4, ES, E6, E7) entende que a percep¢do do
paciente sobre o seu proprio problema - aspectos emocionais e estruturais das suas vidas -
perpassam o tratamento, podendo contribuir ou ndo para o sucesso terapéutico. O entrevistado
07 expressa esse aspecto em relacdo ao momento da descoberta da doenca por parte do

paciente:

Entio as vezes € dificil (...). Se ele tem auséncia de suporte familiar, se ele esta
mal no emprego, se ele esta mal, fica dificil. Ha familia que ndo entende porque
isso acontece: “-Se vocé tem hepatite C eu ndo quero mais ter relacio com
vocé, porque vocé pegou de fulano e de beltrano”; ‘“-Vocé pulou o muro.” Até
vocé explicar isso, entendeu? Que nao é s6 o preservativo que vai protegé-lo,
que vocé pode ter outra fonte de contagio... Isso é muito dificil, entdo vocé
passa a ter um empecilho dentro de casa (...). Entao vocé tem que ter uma
disponibilidade, uma linguagem, um tempo, para conversar, nao pode ter 50
batendo na sua porta e fazer isso em 10 minutos, que vai ser um desacerto
total.

(...) Eu acho que na vida vocé tem que ver a doenca no doente se nao tiver um
tratamento ““a la carte” para cada um e o doutor nao fizer isso “a la carte” nao
vai dar certo. Nao existe uma forma de generalizar. Existe a doenca no doente
(ENTREVISTADO 07)

Em funcdo das incertezas que estio no amago da relagdo terapéutica e dos
sofrimentos gerados pelo tratamento, o apoio de dos grupos cujos vinculos definem a rede de
relacionamento mais proxima ao doente, tal como a familia, aparece em varios trechos das
entrevistas. Tal como asseveram Adam e Herzlich (2001, p.10), o médico e o doente ndo sdo
os Unicos participantes do tratamento uma vez que os impactos desorganizadores da doenca
refletem em todas as redes de relacionamento do paciente desestabilizando os papéis que eles
desempenham em seu trabalho, no lazer, com familia e amigos.

A proposta de tratamento preconizada pelo entrevistado 07 € a do tratamento

individualizante, com foco na singularidade do paciente, abarcando a dimensao sociocultural,
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conforme defende Baszanger (1986, p.11-15) e que, de formas diferentes, parece na fala de

grande parte dos entrevistados.

e ) As dificuldades do tratamento

Em func¢do das incertezas, ao longo dos encontros com o médico, independente do
grupo em que o paciente se encaixa (em tratamento, acompanhamento pds-tratamento,
portador do virus sem indicagcdo para tratar...) e, ainda, conforme o estigio da doenca, ha
momentos que sao extremamente dificeis tanto na perspectiva médica quanto na do paciente.
Em relacdo aos aspectos mais dificeis para esses atores as opinides se dividem. Dessa forma,
em relacdo ao momento relatado como o mais dificil para o médico, parte do grupo acredita
que € o comeco do tratamento (Ele E2), quando os efeitos colaterais comecam a aparecer.

Conforme explica o entrevistado 2.

Para o médico, o inicio do tratamento é mais complicado, até para a gente
saber direitinho como € que ele vai se comportar em relacio aos efeitos
colaterais, porque existem situacoes, inclusive, de suspensao de tratamento por
conta de uma complicacdo pela medicacdo. [Com isso] vocé € obrigado a
suspender o medicamento e interromper o tratamento. E 0 momento de tensdo
maior (...) ver se ele vai conseguir levar o tratamento até o final ou nao
(ENTREVISTADO 2).

Entretanto, para outra parte (E3, ES e E7), a ndo resposta ao tratamento é o0 momento
mais dificil, como ilustra o entrevistado 3:

Eu acho que o mais dificil é quando o doente nao responde ao tratamento, para
ele e para o médico. Sao milhares de consultas, muita explicacdo. Sao milhares
de feitos colaterais. Fora que, além das drogas que eu te falei [Ribavirina e
Interferon], vocé pode precisar usar outras medicacdes caras... Vocé investe
inclusive no sentido financeiro para, no final das contas, o virus nio negativar
(...). Tém estratégias de usar sé6 Ribavirina. Vocé trata as morbidades, mas o
virus mesmo, vocé fica esperando novas drogas (...) ndo tem o que fazer ... E
triste! Esse € o pior momento (ENTREVISTADO 03).

Dois médicos tém opinides diferentes: um entende que, para o médico, ndo tem
aspecto dificil (E8) e; o outro, que aspecto mais complicado, para o médico, € o doente grave,
como ressalta o entrevistado 04:

(...) [Paciente] que é o que esta toda hora no hospital, é o que esta o tempo todo
complicando, que é o cirrético, mas avancado... Tanto para o paciente, quanto
para o médico, porque vocé fica vendo o doente (...), mas a gente assim nao vé
saida, porque cirrose terminal é uma doenca que vai levar o doente... entdo nao
ha o que vocé faca. Cirrose nio tem cura so transplantando, vocé segura com o
que vocé pode e tenta...”> (ENTREVISTADO 4).

3 . - .
? Cabe destacar que o opinido desse profissional reflete trabalho que ela faz no centro de referencia no sus,
atendo pacientes pré e pds transplante, onde estiio os pacientes que vivem com complicag@o hepdticas graves.
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No que se refere a0 momento que € percebido como o mais complicado para o
paciente portador do virus C, alguns (E2, E3 e E7) atribuem a nio resposta ao tratamento
como o pior momento para esse individuo, como mencionou o entrevistado 03. Para outros
(E6, El, E8), o préprio tratamento, com os efeitos colaterais. Para o entrevistado 4, conforme
citado acima, sdo as complicagdes do doente grave, mas aparecem também o medo e a
expectativa de resposta (ES). Os relatos dos entrevistados 02 e 05 retratam essas percepgoes

dos hepatologistas:

Pro paciente, eu acho que é mais complicado quando ele nao responde ao

2

tratamento. O pior momento € esse, porque a pessoa passa por aquele
momento dificil aturando uma série de efeitos e desconfortos, com a
expectativa de, no fim do programa, resolver o problema... Por mais que eles
sejam todos esclarecidos, no inicio, que, dependendo do tipo do genétipo, vocé
tem uma taxa de resposta de 50%, entdo a pessoa trata 48 semanas as vezes
com efeito colateral incessante e tem uma chance de 50% de nao conseguir
negativa o virus, entiio eu acho que esse momento é o pior (ENTREVISTADO
02).

(...) Eles tém _basicamente medo, eles acham que é uma pequena
quimioterapia... E, eu acho que eles tém muito medo de morrer, do tratamento,
do pés-tratamento, das complica¢ées. (ENTREVISTADO 05).

O cendrio exposto ao longo desse topico retrata um cuidado muito diferente do
descrito por Harris e Lawford e Sylvestre que enfatizam, como uma posi¢ao metafisica que
tem orientado a medicina moderna, desde o inicio, o tratamento direcionado para a lesao
observada, para a média quantificada, mais do que para uma pessoa vivendo com o
sofrimento. A retérica dos médicos entrevistados ndo € insensivel ao sofrimento nem a
aspectos da subjetividade do paciente. Estamos, também, distantes da metéfora da cura, como
um “concerto de uma maquina” (HARRIS, 2005, p.10).

No nosso entendimento, essa diferenca pode ser explicada em func¢do especificidade
do grupo ao qual as duas autoras se referem - usudrios, ou ex-usudrios de drogas - o que ndo
reflete o perfil dos pacientes tratados pelos entrevistados.

Por ouro lado, conforme mencionamos anteriormente, o conteido apurado nesse
trabalho se refere a perspectiva médica. Ja o lugar de fala, na maioria dos trabalhos
comentados nos capitulos tedricos dessa dissertacdo, reflete a experiéncia da doenga tal como
percebida pelo paciente.

O medo, por parte do paciente, conforme comentamos anteriormente, € recorrente no

depoimento do grupo. Um aspecto relevante € que uma parte significativa dos entrevistados

atribui esse sentimento as informacdes que os pacientes acessam, principalmente via
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Internet. Dessa forma, no préximo tépico abordaremos a percep¢do dos hepatologistas em

relac@o aos usos das informagdes extraidas da Internet por parte dos pacientes.

4.4. As percepcoes sobre os efeitos das informacoes em satide na Internet

A partir contetido apurado (E1, E2, E3, E4, ES, E6, E7, E8 e E9) foi possivel perceber
que a Internet € um importante instrumento de informacao para os pacientes. Entretanto, ndo é
a Unica nem a mais importante, pois, a pesquisa compreende médicos com acesso a pacientes
do SUS e de consultérios particulares, que tém diferengas sociais, educacionais, culturais e
econdmicas.

Quando comegamos essa pesquisa, a literatura apontava o uso da Internet como a
principal fonte de informacdo dos pacientes (MURRAY et al., 2003, NETO et.al.,
2010, p.16,). No entanto, o encontrado aqui (E2, E3, E4, ES, E7, E8 e E9) ¢é a referéncia ao
uso freqiiente, por um segmento da sociedade. Como vimos, apesar dos esfor¢os do governo
em reduzir os indices de exclusdo digital, ela ainda ndo € uma realidade para os setores
subalternos da nossa sociedade, como a maioria dos pacientes que freqiientam o SUS. Sendo
assim, para esses pacientes a Internet ndo € a principal fonte de informacdo, conforme
veremos a seguir.

Outro aspecto importante € que “ter acesso a Internet” significa ter acesso a diferentes
usos dessa ferramenta. Assim, t€m sites na web com informagdes sobre saide e doenca. Ha,
também, as redes de relacionamentos que, como mencionamos anteriormente, além de serem
fontes de informagdo, sdo utilizadas para a troca de experiéncias entre os pacientes. Existem
os féruns de discussdo, que sao paginas na Internet destinadas a promover debates em torno
de um tema, através de mensagens publicadas, e abertas para qualquer pessoa interessada em
participar. J4 os grupos virtuais de discussdo, que t€ém a mesma finalidade, comportam um
dominio mais restrito, pois o participante precisa se cadastrar, ou se associar ao grupo de e-
mails, ou ser convidado. Entretanto, essa pesquisa evidenciou, basicamente, o uso de sites de
informacao e de redes de relacionamento de grupos de apoio, como veremos adiante.

Sendo assim, apresentaremos primeiro a discussdo sobre como o médico percebe o
paciente que chega a consulta munido de informacgdo e quais as fontes identificadas pelo
grupo entrevistado; depois identificaremos quais as caracteristicas do paciente que vai a
consulta com informacdes extraidas da Internet e os aspectos positivos e negativos percebidos

pelos médicos; em seguida abordaremos como € avaliada a informacdo sobre hepatite C na



108

Internet pelos hepatologistas e, por ultimo, de que forma os pacientes interagem com o0s

grupos de apoio.

O paciente informado na consulta

Conforme mencionamos anteriormente, um nimero expressivo de pacientes chega ao
consultério ou ao ambulatério munido de informacdo sobre hepatite C e, de acordo com os
entrevistados, a maioria participa ativamente da consulta. Eles afirmam que os pacientes,
normalmente, comentam de que forma tiveram acesso as informagdes. Conforme relata a

¢

entrevistada 07: “Eles chegam para vocé e dizem: “- Olha, eu li na Internet, eu sei que
acontece assim, é isso mesmo? Qual é a sua vivéncia?’ ”Mas, quando ndo acontece dessa
forma, “se eles ndo mencionam, a gente pergunta: “- Onde foi que o senhor conseguiu
isso? , ‘Foi no fantdstico, foi na revista Veja’.”, afirma o entrevistado 08. O grupo com mais
anos de experiéncia (E1, E5, E6, E7 e E8) comentou que, quando comparam o paciente dos
dias atuais com os pacientes que encontravam no inicio de suas carreiras, a diferenca de

postura € evidente como comenta o entrevistado 06, que tem mais tempo de experiéncia (42

anos) dentre os entrevistados:

Completamente diferente, no inicio da minha carreira o paciente nao
questionava, praticamente. O paciente que te questionava era o paciente
altamente diferenciado do ponto de vista intelectual, ou entio que tinha um
parente médico na familia. Esse era o paciente que questionava, mas o
questionamento aumentou exponencialmente com o acesso a rede [Internet],
isso ficou claro (ETREVISTADO 06).

Esses especialistas comentaram também que essa mudancga ndo é perceptivel s6 nos
pacientes, que estdo mais informados e mais participativos, mas também nos médicos e na
medicina que, em funcdo dos avangos tecnoldgicos e da ciéncia ao longo desses anos,
mudaram bastante.

As fontes de informagdes dos pacientes, identificadas pelo grupo (E1, E2, E3, E4, ES,
E6, E7, E8 e E9), foram: fontes interpessoais (vizinhos, amigos, parentes), a midia (televisao,
radio, jornais, Internet, livros, revistas) e as salas de espera dos ambulatdrios e consultério.
Em relacdo a parcela que tem menor poder aquisitivo, as fontes interpessoais, televisdo e
radio sdo as mais utilizadas, sendo menos comum o uso de informacdes oriundas de leituras
de jornais e revista. Para os pacientes que tém maior poder econdmico, a Internet € a mais
comum, mas também aparece, televisao, jornais, artigos (normalmente extraidos da Internet) e
livros. Uma fonte identificada pela maioria (E2, E3, E4, ES, E8 e E9) dos entrevistados como

muito importante, tanto para os pacientes que tém acesso a Internet como para os que nao
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tém, € a sala de espera dos ambulatdrios e consultérios médicos, conforme discutiremos mais

adiante.

A Internet como principal fonte de informacao

O entendimento geral do grupo (E1, E2, E3, E4, ES, E6, E7 e E8), conforme comentou
o entrevistado 06, a Internet ampliou a possibilidade de acesso a informacao e de participacdo
na consulta. Os médicos afirmam que essa mudanca de comportamento trouxe variagdes

positivas para relacdo médico-paciente como explica o entrevistado 07:

Eu acho que o fato de eles estarem menos passivos e mais ativos impulsiona
positivamente a medicina, faz com que os médicos estudem. Entao todos os
profissionais de satde estudam (...). E diferente hoje... A medicina hoje, eu vejo
aqui pelo hospital..., vocé tem uma enfermagem que é atuante, vocé tem
fonoaudiologista, o fisioterapeuta, todo mundo muito atuante, nao é mais
aquela medicina quando eu me formei que chegava “- O médico falou isso, o
doutor tem razio''. Nao é mais assim. Todo mundo tem que ocupar seu espaco
e 0 bem comum é o paciente, o foco é no paciente. As seguradoras de satade
mudaram as suas posturas, vocé justifica muito, porque vocé nao pode sair
falando o que acha que vai acontecer, existe um embasamento cientifico, com
protocolo. (...) Existe um padrao, mas ele tem que ser individualizado
(ENTREVISTADO 07).

O sentimento desses especialistas em relacdo as mudancas de comportamento dos
pacientes, das transformacdes na propria profissao, na interacdo do médico com seu paciente e
com as instituicdes de saude, reflete as alteracdes no trabalho médico, abordadas no primeiro
capitulo  MACHADO, 1997; SHORTER, 1993; SCHRAIBER, 1993).

A afirmacdo do entrevistado 07 reflete também a percepcao do estudo relatado
Blanch, no qual 93% dos pacientes entendiam que, pelo fato de ter acessado as informacdes
na Internet, eles incentivavam os médicos a se reciclarem quanto as novidades terapé€uticas
(BLANCH et al., 2005, 189-91).

Dessa forma, além de impulsionar a atualizacdo dos profissionais da saide, foram
citados os seguintes aspectos positivos do paciente que vai informado para consulta com
informacdes extraidas da Internet: facilitar o entendimento da doenca, do seu estado e do
tratamento; participar melhor das decisdes sobre o tratamento; ter acesso a outros pacientes
que também convivem com o virus C, e; poder compartilhar experiéncias, conforme veremos
adiante. “Eu acho que estd melhor. O doente consegue entender o que vocé estd falando para
ele, confronta aquilo que vocé fala (...). E preciso que o doente entenda minimante a sua
linguagem, entdo eu acho que isso [a Internet] veio ajudar nesse aspecto”, comenta o

entrevistado 07.
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A maioria (E1, E2, E3, E4, ES5, E6, E§ e E9) dos médicos mencionou que alguns
pacientes, cuja atitude ndo € a mais comum, chegam a levar material impresso para conversar
com o médico na consulta, conforme relata o entrevistado 01:

(..) A pessoa pergunta muita coisa, ela ja vem subsidiada com muita
informacdo, tira a copia da impressora, em casa, as vezes, apostilas... E
verdade, é gozadissimo! A Internet propicia isso. Uma vez eu atendi uma
americana, essa mo¢a é muito curiosa... Ela veio aqui, recusou-se se tratar,
tinha medo do tratamento até que, no final, muito tempo depois, ela resolveu se
tratar aqui no Brasil, negativou o virus. O curioso é que a primeira vez que ela
veio aqui no consultéorio como marido dela ela trouxe um livro de medicina

(ENTREVISTADO 01)

Tal como apontado pela literatura, o paciente busca informagdes na rede e as leva para
consulta para conversar com o médico (MURRAY et al., 2003, NETO et. al., 2010, p.16).
Outra postura, também identificada no levantamento bibliografico e mencionada pelo
entrevistado 07, € que a Web tem sido usada pelos pacientes para obter uma segunda opinido
sobre seus problemas (BLANCH et al., 2005: 185, NETO et .al., 2010, p.16).

Os hepatologistas (E1, E2, E3, E4, ES, E6, E8 e E9) comentaram que consideram essa
atitude do paciente, de levar material para discutir com o médico sobre seu estado de saude,
positiva e que ndao se sentem incomodados com isso. Entretanto alguns (E3, E5 e ES8)
ressaltam que essa pode ndo ser uma postura geral e que alguns colegas podem sentir certo

desconforto, conforme explicam os entrevistados 03,05 e 08.

Eu acho que isso [0 paciente buscar informagao sobre seu estado de saide] € muito
importante. Sem didvida nenhuma, eu acho, particularmente, que niao é a
posicio da maioria dos médicos, é uma impressdo minha, muito subjetiva, mas
eu acho que muitos colegas, talvez os de uma época diferente, mais antiga, ndao
tém uma abordagem assim, que nio gosta que o doente va ler. Eu ja sou da
posicdo contraria, eu acho que ele tem que ler. A informacao esta ali e vocé nao
tem como fugir dela hoje em dia, vocé digita no Google e ajuda muito. Com
tanto que vocé sabia trabalhar com aquela quantidade de informaciao que o
paciente tem. (...) Entdo eu acho que quem esta iniciando uma especialidade,
quem esta entrando numa determinada area pode se sentir um pouco inseguro.
Se vocé pega pela proa um paciente que estuda e convive com aquela doenca
[ha] mais tempo que vocé, que esta entrando na especialidade, entio esses
pacientes podem ser meio desafiadores, nesse sentido. Mas, na verdade, [ele] se
coloca numa situacio que... Vocé tem que estar mais preparado para lidar com
essas pessoas, porque paciente tem de todos os tipos. (ENTREVISTADO 3)

[O paciente informado] quebra o monopélio da informacao do médico. (...) eles
[os médicos] ficam inseguros. Isso gera inseguranca, em mim nao gera, mas isso
gera. Por exemplo, vocé tem na praca um cara [médico] que tem um nome,
(como quem vai resolver questoes), [mas] que esta com divida. Quando o
paciente chega no consultdrio e ja sabe A, B, C, D... ele perde esse poder . (...)
Essa questio do paciente chegar muito informado deixa as pessoas sem
experiéncia um pouco inseguras (ENTREVISTADO 05).

O médico também ndo pode mostrar muita inseguranca, se estiver inseguro,
finge que esta seguro... Se comecar a mostrar, esta perdido... Porque vai vir
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pergunta, e siao perguntas inteligentes, porque eles pesquisam mesmo
(ENTREVISTADO 08).

Os relatos dos entrevistados vao ao encontro do que identificamos nos trabalhos que
retratam, no cendrio nacional e internacional, a opinido dos médicos em relagdo ao paciente
mais informado. Tal como o grupo entrevistado, eles consideram essa uma postura - mais
questionadora e participativa - do paciente muito positiva para o sucesso terapéutico,
melhorando a compreensdo do paciente em relacao aos protocolos médicos (CABRAL et. al.,
2010, p 417-19, BLANCH et al., 2005, p. 187-9). Entretanto, os profissionais entrevistados
ressaltam que isso pode gerar um desconforto para alguns médicos. Dessa forma, € possivel
pensar que a percep¢ao do paciente, sobre o fato de nem sempre os médicos receberem bem
sua atitude mais participativa (MADEIRA, 2006), poder ser justificada como uma ameaca a
sua identidade de expert. O dominio de informagdes pelo paciente-expert-interativo pode ser
percebido como um risco a imagem de competéncia cientifica que o médico se esforca por
passar e que €, como ja vimos, essencial a confianga da qual ele precisa para manter o vinculo
terapéutico. Isto € interessante assinalar, pois, na literatura a que tivemos acesso nao ha relatos
em relacdo a inseguranca médica.

Foi possivel constatar também (E1, E6, E8 e E9) que t€ém pacientes que se informam
tanto sobre suas doencgas que acabam criando uma dinamica de troca de informacdo com o
médico. Entretanto, é importante mencionar que, de acordo com os relatos, esse tipo é o mais

raro. Conforme comenta o entrevistado 08:

Ele é menos comum, mas as vezes aparece. Eu tenho um exemplo classico, uma
engenheira, (...) inteligentissima que tem hepatite B. Entio o primeiro
problema é se devia tratar ou ndo. Ela me questionava a cada decisao, mas
questionamentos inteligentissimos: '"-Porque vai tratar? Vou tomar isso para o
resto da vida? Isso vai dar resisténcia?'' Entdo ela estudava para vir conversar
comigo. Eu por varias vezes disse: “-Olha vocé quer procurar a melhor pessoa
de hepatite B no Rio de Janeiro? E Fulano de Tal, vocé nio quer ir 1a?" Bom,
ai consegui trata-la, consegui fazer a terceira biopsia nela, ela esta tratando,
esta comigo ha 15 anos. [Teve uma ocasido que] mudei o remédio, o virus dela
desapareceu, mas as enzimas do figado subiram. Entdo ela me telefona e diz: “-
Ja li a bula, na bula diz que as enzimas sobem, nido sei o que. Ai eu fui
estudar... Entdo agora eu vou levar um artigo para ela ler, porque niao é
matematica. Na medicina, dois e dois ndo sdo quatro. Dois e dois, geralmente, é
quatro, mas pode ser cinco, pode ser trés, as vezes pode ser oito
(ENTREVISTADO 8)

E possivel constatar nesses relatos que embora esses pacientes sejam diferenciados —
pouco comuns nos consultérios e ainda mais raros nos ambulatérios - esse grupo vem muito
bem informado, o que expressa maior empoderamento do paciente cronico. A participagdo
ativa, dele no processo terapéutico, explicitada nas entrevistas, expressa o comportamento de

um expert por interagdo, nos termos de Collins e Evans (2010). Outro aspecto destacado pela
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literatura e identificado no contetido apurado € a co-gestdo da doenca crdnica, onde o paciente
precisa monitorar seus sintomas e sinais clinicos ou fisiolégicos (BASZANGER, 1986, p. 3-
8).
A Internet e o paciente recalcitrante
Por outro lado, um comentario comum entre os entrevistados (E2, E4, E3, E7 e ES8),
conforme ja mencionamos, é que, a depender da forma pela qual o paciente insiste nos
questionamentos, esse comportamento pode ser interpretado pelo médico como falta de
confianca. Quando isso acontece, o médico pode sugerir ao paciente que busque opinides de
outro especialista. Diante dessa reacdo dos médicos, normalmente, o paciente muda de
comportamento, como comenta o entrevistado 08: “geralmente eles recuam, eles véem que
estdo abusando da minha paciéncia”. Entretanto, os entrevistados afirmam que esse nio € o
paciente mais comum. No entendimento da maioria dos médicos, o vinculo, fundado na
confianga e o perfil do paciente sdo fatores que influenciam decisivamente na consulta com
esses pacientes que mais questionam a conduta médica. Vale mencionar que, na opinido de
dois médicos, se essa atitude do paciente nao for neutralizada pelo profissional pode gerar
um desgaste na relagdo. Os trechos das entrevistas dos médicos 02 e 04 ratificam essas
opinioes.
(..) E uma situacio freqiiente eles [os pacientes] trazerem  esses
questionamentos e ai depende da relacio que vocé ja tem. Paciente que vocé ja
acompanha ha muito tempo, vocé ja conhece, até no jeito de perguntar é
diferente: ““- Dr. eu vi isso, € verdade?” E a sua negativa a pessoa ja aceita, e ele

acredita naquilo. Em relacio aos mais recentes, nao tem jeito, ¢ uma relagio de
confianca (ENTREVISTADO 2).

Eu acho que dependendo do paciente pode ter algum desgaste ele vir informado
de uma fonte errada. Mas, no geral, nio tem desgaste porque eles estao
envolvidos com a situacio deles, normalmente [0s questionadores] sdo pacientes
mais licidos. Depende do paciente, tem aqueles mais agressivos e que cobram
muito que querem uma coisa na hora... (ENTREVISTADO 4).

Esses profissionais também atribuem a Internet alguns aspectos negativos que geram
impactos relevantes nas consultas (E1, E2, E3, E4, ES, E6, E7 e E8). Os dados qualitativos
encontrados aqui corroboram os indicadores quantitativos apresentados no capitulo II. Os
hepatologistas entrevistados explicam que um dos problemas € que a Web proporciona ao
paciente o acesso a uma enorme quantidade de informacdes, que nem sempre sdao de
qualidade. Mesmo quando os dados disponiveis estdo corretos, podem induzir a interpretagdes
equivocadas e deixar os pacientes muito confusos. Outras fontes, como revistas e jornais, por
exemplo, onde os dados passam por alguma avaliag¢do, sdo vistas como mais confidveis, como

explicam os entrevistados 03 e 08:
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Como falei acho mais positivo do que negativo, apesar de la [na Internet] ter
muita porcaria escrita. Porque qualquer um chega 14 e escreve qualquer coisa e
aquilo ali fica disponivel. No Google aparece qualquer bobagem que o sujeito
escreve, mas sem divida ela [a Internet] joga uma quantidade de informacao
para o paciente e ele ndo consegue filtrar. Ele tem aquela informacio: “- Eu
posso ter cirrose, eu posso ter cancer, eu posso precisar de transplante”. E ai?
Ai entra vocé [0 médico]: - A sua situacdo é essa; isso realmente pode
acontecer, mas a sua situacio é essa; vocé pode responder ao tratamento; vai
controlar; o seu figado esta assim ...”” (ENTREVISTADO 03).

“E negativo porque com freqiiéncia ele vem com informacio errada, ou o
exagero na informacio, até porque a informacio nio € fornecida de forma
cientifica. Ele [paciente] vai em busca da informacio, ai as fontes sdo as mais
esquisitas possiveis.” (ENTREVISTADO 08).

Apesar de reconhecerem os beneficios da busca por informagao sobre satide na Internet para o
paciente, os entrevistados (El1, E2, E3, E4, E5, E6, E7 e E8), tal como apontado pela
literatura, t€m uma preocupacdo em relacdo as habilidades em seus pacientes para reconhecer
as informacdes de boa qualidade na Internet (BLANCH et al., 2005, 189-91). Outro aspecto
que também € identificado por esses médicos € que além de confusos, muitos pacientes ficam

amedrontados com o que Iéem. Como exemplificam os entrevistados 06 e 01:

O aspecto negativo? Eu acho que € essa coisa de nao ter uma filtragem. Entdo,
um exemplo pratico: hoje eu atendi uma jovem uma moca de 40 e poucos anos.
(...) Ela chegou aqui sem conseguir falar: “bom dia, boa tarde, tudo bem”. Ela
sentou e comecou a jogar papel de exames em mim, de coisas [informacoes
impressas]. Eu disse: - Espera ai! Olha s6, antes de ver seus exames, eu preciso
perguntar seu nome, sua data de nascimento, onde vocé mora, vamos por
etapas”. [a paciente fala] “- Mas doutor eu estou muito angustiada”. “- Eu
entendo que vocé esteja angustiada, nao sei nem o porqué, mas vocé esta com
ameaca do seu bem maior que € a sua satide.” Ai ela falou assim: ‘- Depois que
eu peguei esses exames e vi na Internet, tive um susto tdo grande.” A
acompanhante disse assim: ‘- Ela teve um °‘piti’ doutor. Ela foi internada na
emergéncia do Hospital Sdo Lucas com uma crise histérica”
(ENTREVISTADO 06).

Mas o paciente que tem o virus tem essa caracteristica: [eles] consultam a
Internet e ficam assustados com isso e traz [em] esse susto para o consultorio.
Uma vez eu atendi aqui uma familia, entraram os 4: o marido, a mulher, a
irma da paciente e a miae. Os quatro choravam copiosamente. Eu falei: “-
Gente, mas o que houve ai?”’. A paciente falou: “- E que eu tenho hepatite c.”
Eu disse: “- Desculpe, mas para que todo esse drama? Eu respeito a emoc¢ao de
vocés, mas 170 milhoes de pessoas no mundo tem hepatite C, 350 milhées tem
hepatite B e 40 milhGes tem HIV. Essa é, mais ou menos, a proporcio
mundial”. Ela respondeu: *“- Nao, mas é porque eu vou morrer”’. Eu respondi:
“- Nao vai morrer coisa nenhuma! Tem que ver qual é a sua situacio
primeiro.” Moral da histéria: essa moca fez todos os exames, fez a biopsia,
tratou, negativou o virus e ai comecou a coisa mais curiosa... Depois que
negativou ela teve que fazer os testes periodicamente para saber se alcanca[va]
a resposta virolégica sustentada. Ela ai se trancava no quarto, niao ligava para
mim e dava o resultado para o filho ligar para mim. E comico, mas é verdade
(ENTREVISTADO 01).
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Assim, os principais problemas citados pelo grupo (E1, E2, E3, E4, ES, E6, E7 e ES),
sd0: a) o paciente ndo consegue filtrar as informacodes genéricas e tem dificuldade de entender
que os dados encontrados podem nao refletir sua situacdo de sadde; b) eles nem sempre
conseguem reconhecer as fontes de informagdes confidveis, distinguindo a boa informagao da
ruim e/ou sem veracidade, ou distorcida; ¢) o paciente nem sempre consegue entender o que
leu, ou extrair da informacdo o que lhe convém: algumas vezes, valoriza os aspectos
negativos da informagdo, e; d) O paciente nem sempre tem estrutura psicoldgica para lidar
com o conteido a que ele tem acesso na Internet, como foi possivel constatar no, exemplos

trazidos pelos médicos que ilustram essa situagao.

Informacoes sobre hepatite C na Internet

Conforme comentamos no capitulo III, um dos problemas das informac¢des sobre saide on-
line se refere a falta de qualidade das mesmas. Trés entrevistados (E3, ES e E8) chamaram a
atencdo para a caréncia de informacdes na Internet de fontes representantes das instituicoes
oficiais de satde sobre Hepatite C como, por exemplo, o Ministério da Sadde e as secretarias
estaduais de saude. Eles entendem que deveria haver mais sites com enderecos “ponto gov”,
com informacgdes confidveis para os pacientes, com foco nos portadores do virus C. Estes sites
deveriam: abranger os diversos estigios da doencga; garantir informagdes seguras para os
pacientes, e; promover campanhas para que a sociedade, principalmente as pessoas que
receberam transfusdo de sangue antes de 1993, fossem incentivadas a fazer o teste de hepatite
C.

Conforme argumenta o entrevistado 08:

O problema é que é informacido demais. Mesmo para quem é experiente, a
Internet é terrivel. Por isso é que eu acho que o governo tinha que entrar
pesado, dando informacao de boa qualidade (...). Se vocé entrar no FDA, nos
EUA, e buscar por hepatite tem todo material para o paciente. No Brasil, o
Ministério da Satde deveria ter o mesmo para hepatite, devia ser um aliado do
médico. Esta faltando isso, um jornalista no Ministério da satide para fazer
toda a parte de informacdo das doencas: aids, hepatite c.. Tem muita
informacdo? Mas do Ministério da Saiide? A pergunta é: qual é a qualidade
dessa informacao? Qual é o site confiavel atualmente? Deveria ser o Ministério
da Satde.

A caréncia de informacdes em sites oficiais, presente na fala desses médicos, pode ser
constatada pelas respostas que deram em relacdo as fontes que sdo geralmente mencionadas,
nas consultas, pelos pacientes. A primeira € “Dr. Google”, que aparece, inclusive, em varios
trechos de entrevistas, acima citados (Al, A2, A3, A4, AS, A6, A7 e A8). A segunda mais
referida € o site do “Grupo Otimismo- Grupo de Apoio aos Portadores de Hepatite C”

(www.hepato.com). Esse site, citado espontaneamente por seis dos nove entrevistados (A2,
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A3, A4, A5, A7 e A8) € coordenado por Carlos Varaldo, que se declara ex-portador do virus
C, e ativista em relacdo aos direitos do paciente. Ele também € autor do livro “A cura da
Hepatite C: o manual do paciente em tratamento”, cujo texto do prefacio, redigido pelo
préprio autor, afirma que a péagina do Grupo na Internet “é considerada uma das mais
importantes do mundo sobre a matéria” (VARALDO, 2003, p.7).

Em geral, os médicos acham que o site do Grupo Otimismo tem informac¢des muito didaticas,
claras, com uma linguagem acessivel para os pacientes. Porém, alguns médicos t€m criticas as

informacdes publicadas nas paginas do Grupo Otimismo, conforme declara o entrevistado 03:

Eu acho que a grande fonte é o grupo otimismo no Brasil. A primeira coisa: vocé
digita no Google, vai aparecer. E interessante de uma forma geral. Eu acho que
o aspecto mais importante é a rede de informacdes. Eles abarcam um monte de
gente, eles falam sobre drogas novas, efeitos colaterais, um monte de coisas. As
pessoas se comunicam. O Varaldo manda e-mail, vai a congresso... Agora, tem
aquela coisa, ele é meio médico de la [do site]. Entdo fala 1a o que ele quer, ele
recomenda: ‘“vocé trata com isso ou com aquilo”. Entdo, eu acho que ele,
especificamente, passa um pouco do limite. Nem o conheco, eu vejo o trabalho
dele, mas acho que o trabalho dele é muito importante (...) [tendo em conta] a
falta de informacio oficial, ja que o Ministério da Saitide ndo se mexe para
divulgar informacao adequada sobre hepatite C (...).

Na busca que fizemos no capitulo II, pelo termo “hepatite C”, no Google, entre as dez
paginas que retornaram, nao encontramos entre esses resultados, nem informacdes oriundas
do Ministério da Satde, nem do site Hepato.com. O que contrasta com a forte evidéncia de
sua relevancia nas entrevistas e na declaracdo do administrador do site. Por outro lado,
tivemos acesso a um material impresso - em anexo - de uma campanha voltada a conscientizar
a sociedade sobre a importancia de se fazer o teste da hepatite C. O folheto € assinado pelo
laboratério Roche e o site do Grupo Otimismo € indicado como fonte para mais informacao
sobre o tema, o que endossa o fato, ja mencionado no capitulo I, dos vinculos entre a industria
farmacéutica e os grupos de pressdo, em relacdo a promog¢do os direitos dos pacientes e a
redefinicdo de seu papel como consumidores de servicos em saide (MAY et al. 2004;
PRIOR, 2009).

Vale comentar que o levantamento que fizemos no capitulo II sobre os trabalhos que
avaliavam a qualidade das informagdes sobre saide e doenga na Internet, a partir de alguns
critérios de credibilidade, constatou o mesmo cendrio expressado pelos médicos nas
entrevistas. Nesse sentido, dois médicos (E1 e E2) comentaram que orientam o paciente sobre
a qualidade das informacdes disponiveis na Internet, conforme explica o entrevistado 01, que

ressalta a autoridade cientifica da informacao:

(...) Eu acho que [se] a pessoa esta interessada, agora que tem Internet, eu
entrego para as pessoas uns trés sites oficias que eu uso para mim. O primeiro
¢ brasileiro da Sociedade Brasileira de Hepatologia www.sbhepatologia.org.br,
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o site americano da American Association for the Study of Liver Diseases,
www.aasld.org, e tem o europeu (...) que é o http:/www.easl.eu (...). E quando
a pessoa chega aqui com a informacfo, eu pergunto vocé: “- Tirou isso de
onde? Qual foi a Universidade que produziu esse trabalho? Qual foi a fonte?”
Porque todo trabalho médico tem o nome do autor, ou autores, e tem a
Universidade ou Hospital onde trabalha. Baseado nisso, temos parametros do
texto. Com esses dois elementos vocé ja consegue avaliar (...) se é um trabalho
sério.

Entretanto, indicar sites ndo é uma atitude comum entre o grupo entrevistado. Além

desse hepatologista, apenas mais um (E2) comentou que, as vezes, quando o paciente solicita,
indica site. Mesmo assim, do tipo voltado para troca de experiéncia e suporte emocional entre
pacientes, e ndo para busca de informagdes cientificas. Nesse caso, indica o site do Grupo
Otimismo. A postura geral desse grupo € bem diferente da pesquisa que identificamos,
realizada em 2003, em que 77% dos médicos afirmaram terem encorajado seus pacientes a

procurarem informacdes em websites (BLANCH et al., 2005, 189-91).

Os grupos de apoio

Em relacdo a troca de experiéncia mencionada acima, foi possivel identificar nas
entrevistas que a Internet se apresenta como uma ferramenta que a facilita e promove. Assim,
além do entrevistado 03, outros médicos (E2, E3, E6, E7, E8 e E9) também entendem que a
comunicacdo entre os pacientes € muito positiva como suporte ao tratamento.

Conforme explica o entrevistado 02:

Tém os sites de pacientes portadores de hepatite C, de grupos de apoio, de
grupos de aplicacio, [0] que, sem divida, € bom. O paciente troca experiéncias.
Assim, ele comeca a tratar e comeca a se sentir mal e vé que tém 58 mil pessoas
passando pelo que ele esta passando também, e [isso] acaba sendo uma fonte de
forca, de garra, de saber que ‘“nio esta acontecendo s6 comigo” [com o
paciente]. Uma outra coisa é que tira um pouquinho de desconfianca em
relacdo ao tratamento, ao médico: ‘- Poxa o meu médico me falou que isso ia
acontecer e nao esta[acontecendo] s6 comigo, tem outras pessoas que tratam,
em outros lugares, em outros centros e estao passando pela mesma coisa que
eu”. Entao eu acho que Internet ajuda muito nesse sentido, de compartilhar
experiéncias (ENTREVISTADO 2).

Do total entrevistado, seis (E2, E3, E6, E7, E8 e E9) comentaram sobre grupos de apoio,
entretanto, a opinido dos hepatologistas em relacdo a essa interagdo entre os pacientes pode

ser definida como adesao critica, como explica o entrevistado 08:

Esse assunto é extremamente polémico. Eu sou muito light em relacio a isso,
entdo eu convivo bem com os grupos de apoio. Acho que eles sio
importantissimos, eles pressionam o governo a implementar as politicas de
satide. Mas ali tem de tudo. Eu participei de uma ou duas reunides do Grupo
Otimismo com os doentes. Tinham uns 15 doentes. O médico ia 1a e eles
perguntavam. (...) Tinha paciente em varias fases: os que ja tinham cirrose, os
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que estavam em tratamento, paciente que tinha descoberto [a contaminacio
viral]. O Grupo Otimismo, nio sei se ainda faz isso... Ha uns 10 anos atras, o
Varaldo me convidou e eu fui 14, é muito interessante. (...) Agora tem que
tomar cuidado, porque la nesse grupo um chega e diz: - Ah, eu tive cancer”. E
ai 0 medo comeca a contaminar as outras pessoas. Entao tem que ser algo com
muito cuidado, porque é da agua pro vinho. Vocé podia estar trangiiilo, ai
chega um sujeito la: - Eu tive cancer, sou cirrético”, contamina tudo, mas as
pessoas sdo bem comportadas. Nao tem muito incendiario nao
(ENTREVISTADO 8).

Reitera-se, assim, a visdo de que nem todos os pacientes t€ém estrutura psicolégica e
emocional para interagir com outros pacientes que experimentam condicoes diferentes.

Conforme comenta o entrevistado 06:

(...) Eles [os pacientes] trazem coisas escritas, eles querem discutir coisa por
coisa... Ai [tem um que] quer checar: “- Nao, porque o meu amigo, nao sei o
que, [me] falou...”. Entram em todas as salas de bate papo com os caras que
estiio se tratando..., tém horas que eu tenho que pedir: “- Para, porque isso ndo
esta te ajudando, isso esta piorando sua cabeca! Vocé vai pirar e se pirar vai
complicar o tratamento” (ENTREVISTADO 06).

Cabe destacar que a sala de espera dos ambulatérios ou dos consultérios médicos, na
opinido da maioria (E2, E3, E4, E8 e E9) dos entrevistados, aparece ndo apenas como um
espaco fundamental, tanto para a troca de informacgdes quanto de experiéncias vivenciadas
entre os pacientes. Nesse lugar, interagem tanto os que t€m acesso a Internet quanto os que
nao tém. No entanto, os ambulatérios t€ém papel mais importante nesse aspecto, em fungdo do
tempo de espera das consultas que costuma ser muito longo, conforme relatam os

entrevistados 03 e 04:

Acho que é um conjunto de coisas. Acho que a Internet é um instrumento
superimportante para o proprio sistema de saide. O ambulatério e o
consultorio também, porque o doente senta aqui conversa com o [paciente] do
lado, eles trocam informacio... E engracado! La no ambulatério, que o volume
deles é muito maior, eles ficam ali, as vezes horas, esperando as consultas... O
que vocé acha que eles ficam fazendo? Eles ficam 14, trocando figurinha e isso
as vezes ajuda: “- Porque o fulano teve isso; fiquei sabendo que nao fazer nao
sei 0 que...” (ENTREVISTADO 03).

E muito comum no ambulatério atender[-se] hepatite num [mesmo] dia. Entao
eles conversam entre eles, tem uma nocio, assim, do que deu negativo, [do que]
nao deu negativo... E ai, quando tinha um paciente que negativava eles levavam
bolo, batiam parabéns para todo mundo. Eles conversam sobre o que é o
tratamento, quanto tempo precisa para negativar... Negativou no final do
tratamento, eles comemoraram. Até aonde faz o medicamento... Eu lembro que
uma paciente pro-ativa, que tratava virus C (ela até ndo negativou), mas ela fez
amizade [com outros portadores do virus] e ai ela era a voz da comunidade em
relacio a medicamento, ao acesso ao Ministério Piablico. Ela encaminhava
solicitaces de quem nido estava conseguindo remédio e ela tomava a frente
varias vezes. Ela tinha uma lideranca. Todo final do ambulatério, ela ia
conversar com uma professora e ela ficava até o final (ENTREVISTADO 04).
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Parte significativa (E2, E3, E4, E8 e E9) se referiu a sala de espera como um espago
que tem um enorme potencial de apoio e de troca de informag¢do. O entrevistado 08 comenta,
inclusive, que isso poderia ser melhor aproveitado pelos ambulatérios:

A conversa de sala de espera... Eles ficam aqui sentados, esperando a consulta.
Aqui espera-se muito. Os pacientes chegam todos juntos e ficam trés, quatro
horas ali sentado[s], trocando figurinha. Ali é “terrivel” a troca de figurinha!
Também € uma coisa que... , a gente deveria interagir com um programa de
sala de espera: ir 1a, enquanto eles esperam, fazer as tais reuniées do Grupo
Otimismo. Colocar todo mundo numa sala sé, colocar um médico e ir tirando
as duvidas de todo mundo, isso seria espetacular! Os problemas sio tantos
[mas], ndo tem espaco fisico, ndo tem uma enfermeira treinada para isso. O
interessante seria ter uma assistente social, uma enfermeira, uma nutricionista.
O pessoal da nutricio agora esta fazendo isso. Vai la na sala de espera, [onde
estd] aquele mundaréu de gente [e] tiram dividas, orientam. Mas é um
programa deles com os alunos deles, mas podia ter isso nas outras

[especialidades], nao é dificil. Mas sao tantas dificuldades, que coisas bonitas e
simples a gente acaba nao fazendo.

Esses relatos reforcam que os doentes buscam reduzir os desarranjos provocados pela
experiéncia da doenca em todos os lugares, conforme aponta a literatura (ADAM e
HERZLICH, 2001, p. 123). Dessa forma, a troca virtual de experi€ncias entre os pacientes,
ou na sala de espera, retrata um pouco esse percurso.

Cabe destacar que a troca de experiéncia entre pacientes € considerada extremamente
positiva em relacdo ao tratamento, pelos autores consultados (LAWFORD e SYLVESTRE,
2010, p.7; ADAM et HERZLICH, 2001, p. 130, 1). Conforme ressalta MAIA (2008), essa
interagdo € propiciada pelo fato de que os doentes em tratamento t€ém o sentimento de que
apenas outros doentes na mesma condi¢cdo podem compreender a experiéncia que eles estdo
vivendo.

Por fim, antes de nossa conclusdo, devemos salientar que ao tomarmos o significado
de mediacdo, no sentido proposto por Sodré (2009, p. 21), isto é, como a acdo de fazer ponte
ou fazer comunicarem-se duas partes, o que implica diferentes tipos de interacdo, entendemos
a Internet como mais um elemento que medeia a relagdo médico-paciente, incidindo na
negociacdo entre dois tipos de expertises: aquela auferida pela autoridade médica e
sancionada pela capacitacdo profissional, fundada sobre um alto nivel de saber formal e
especializado (geralmente referida como conhecimento), e a baseada na experiéncia especifica
do paciente (geralmente definida como crenca). Estes elementos interativos, que se refletem
no processo comunicativo desta relacdo, foram detalhados aqui.

Baseando-nos apenas no discurso de nossos entrevistados, é possivel constatar uma
retérica que se afasta da idéia prevalente encontrada na literatura que aponta que O

conhecimento e a pratica médica tenderam a coisificar o paciente. Estd evidente em todas as
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falas destacadas, e, principalmente, naquelas relativas a percepcao dos hepatologistas sobre o
papel dos grupos de apoio, que a objetivacdo da doencga ndo eclipsou sua percep¢do sobre
vivéncia subjetiva expressa nos relatos dos sofrimentos pelos pacientes. Os aspectos
comunicacionais, aqui analisados, presentes no processo terapéutico dos pacientes portadores
do virus VHC, embora frisem as diferencas nos olhares sobre doenga e cura, gerando
desajustes na expectativa do médico e o paciente, estdo longe de serem intransponiveis. Ainda
que o processo comunicativo seja percebido, em geral, como insatisfatério para os pacientes,
que relatam ndo receberem informagdes suficientes ou abrangentes sobre sua condi¢do, ou
sobre a conduta terapéutica, nos distanciamos, das avaliagdes pessimistas que aparecem na
andlise de alguns autores. Para estes o modelo assistencial biomédico, centrado nas doencas

agudas, oferece obrigatoriamente pouco espaco de escuta ao paciente.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho estudou a percep¢do médica a respeito dos efeitos gerados pela
apropriacdo, por parte dos pacientes, das informagdes em saude disponiveis na Internet. Nosso
foco analitico privilegiou seu impacto na relacio médico-paciente, entendida como uma
relacdo terapéutica. Por reduzir as barreiras ao conhecimento cientifico, a Internet faculta aos
pacientes o aprendizado rdpido sobre um tdépico especifico, fazendo-lhes se sentirem
habilitados a participar mais integralmente dos processos decisorios que lhes dizem respeito,
transformando, assim, a qualidade de suas interacdes com médicos e outros profissionais da
saiude. No entanto, como salienta Castiel (2002) entre outros, as informacdes acessadas podem
reduzir ou ampliar desgastes e ansiedades decorrentes das incertezas que se insinuam nas
praticas de saude, tanto do lado profissional como do daquele que necessita de cuidados.
Outro dado que influenciou nossa escolha por essa patologia foi o acesso a estudos que
sugerem uma maior participacdio dos doentes portadores de doencgas cronicas e
estigmatizadas, em comunidades virtuais (GARBIN et al., 2008; HARRIS, 2005; LAWFORD
& SYLVESTRE, 2009).

Por outro lado, a literatura socioldgica sobre a assisténcia aos doentes cronicos tem
valorizado recentemente o papel do doente como ator, tanto na construcdo negociada da
defini¢do da doenca (seu diagndstico), quanto na organizacao social do tratamento, enfoque
negligenciado pelas andlises anteriores. Essa visdo € mais sensivel a existéncia de diferentes
tipos de médicos e pacientes que estabelecem interagdes diversas € ndo um modelo tUnico de
relacdo. Fatores como a especialidade do médico, o status s6cio-econdmico do paciente e seu
nivel de instrucdo, a situacdo institucional da consulta, isto €, se ocorre na clinica privada, se €
mediada por planos de saide, ou se acontece no sistema publico, resultam em interacdes
muito distintas. Por isso, argumentamos que da mesma forma que a relacdo médico-paciente
nao pode ser descrita como uma intera¢ao entre atores descontextualizados, a avaliagdo sobre
os impactos da Internet como um instrumento de mediacdo na relacio médico-paciente,
também precisa ser qualificada em termos de cada tipo de doenca, das préticas terapéuticas
disponiveis e dos contextos sociais € institucionais em que ocorre.

Desse modo, escolhemos como objeto de estudo o cuidado médico aos portadores de
hepatite C. Mais especificamente, 0s aspectos comunicacionais presentes na interagao,
necessariamente prolongada, entre o médico hepatologista - ramo da clinica que estuda e trata

as patologias do figado - e seus pacientes portadores do VHC, virus da hepatite C. Esta
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escolha levou em conta algumas caracteristicas: trata-se de uma doenga cronica que necessita
de acompanhamentos periddicos e para isso, normalmente, os pacientes elegem um médico
fixo, aumentando a possibilidade de uma relagdo mais constante € uma maior interacao;
atinge diferentes grupos sociais; com acesso diferenciado a informacao; vinculados ao sistema
publico ou privado de saide, com um protocolo terapéutico universal.

A realizacdo desta dissertacdo representou grandes desafios, tanto de ordem tedrica,
quanto na parte da pesquisa empirica. Tendo escolhido o tema antes do ingresso no mestrado,
nosso esforco continuo foi no sentido de delimitar nosso objeto de pesquisa e escolher os
conceitos mais adequados para tratd-lo. Esse processo implicou em aproximagdes sucessivas,
bem expressa pela organizacdo dos capitulos. A discussdo travada no primeiro capitulo,
relativa aos aspectos interativos € comunicacionais da relagdo terapéutica, entendida como
assimétrica e marcada por uma dependéncia epistémica, deveria ser feita conjuntamente com
o tema da doenca cronica, discutido no terceiro capitulo. No entanto, apenas posteriormente
nds tivemos acesso a bibliografia que salienta a complexidade ligada a gestdo das doencas
cronicas e seus desafios ao sistema de saude, historicamente desenhado para lidar com as
doencas agudas (LOTOFO, 2004; CANESQUI, 2007; BARSAGLINI, 2011; ROLLAND,
1995). Assim, a relevancia das negociagdes — € seus aspectos comunicacionais — relativa aos
papéis do paciente cronico, que leva em conta seu empoderamento, se revelou adequada, tanto
a visdo ontoldgica da doenca (CANGUILHEM, 1990; 2005), tomada como um ator
(ROSENBERG, 2002) que medeia a interagdo terapéutica, quanto a avaliagdo do paciente,
como um expert interativo (COLLINS & EVANS, 2010). Quanto ao levantamento empirico,
feito a partir de entrevista semi-estruturadas, temos plena consciéncia da insuficiéncia da
amostra, que ndo contemplou a abrangéncia que haviamos definido previamente, e dos riscos
implicados na generalizacdo de alguns achados. Por isso fomos prudentes em nossos
enunciados, restritos ao discurso — plural — dos hepatologistas.

Seguindo as indicagdes da banca de qualificacdo, nos restringimos a andlise das
implicagdes da Internet na relag@o terapéutica, apenas a perspectiva do médico hepatologista.
Como foi advertido pelos argiiidores, essa abordagem é necessariamente incompleta, pois se
prende ao discurso de apenas um ator — o médico - numa relacdo dialdgica marcada pela
assimetria. Outra adverténcia, feita naquela ocasido, que também pudemos corroborar ao
longo do trabalho, foi a excessiva valorizacdo que, inicialmente, emprestdvamos a Internet na
producdo de mudancas na interagdo médico-paciente. Isso explica a importancia que, no
capitulo IV, outros espagos, instituicdes e atores passaram a ocupar na mediagdo da interacdo

terapéutica.
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Apesar das limita¢des inerentes a nossa perspectiva analitica e do cardter provisorio de
nossas avaliacOes finais, acreditamos ter oferecido algumas importantes contribuicdes a drea
de informag¢do e comunicaciao em saude.

Para apresentarmos nossos achados, optamos por tratar dois blocos distintos de
questdes. Em primeiro lugar, centramos na percep¢do dos médicos sobre o nivel de
informacdo e o0s aspectos comunicacionais da interacdo terapéutica. Em segundo lugar,
discutimos as percep¢des que eles revelam sobre os efeitos das informacdes em satde na
Internet.

Na apresentacdo do primeiro bloco tematico, distinguimos dois momentos:

1) As primeiras consultas que se referem as discussdes em torno do diagnéstico. Como a
hepatite C € quase sempre assintomdtica, seus portadores, ao serem surpreendidos com o
diagnéstico, encaminham muitas perguntas nas consultas iniciais. As principais preocupagdes
nesse 0 momento sdo: como contrairam o virus; se ele pode contagiar a familia e/ou
parceiro(a); como € o percurso da doenca (se vai ter cirrose ou cancer ou se vao ficar
curados); como € tratamento. Esse momento, no qual o paciente se interroga e compartilha
com o medico sua aflicio em entender como se deu a contaminacdo, pode modelar a visdo
que o individuo tem de sua doenca. Parte importante (E2, E3, E4, E8, E7 e E9) do grupo
entrevistado percebe que o nivel de dividas do paciente varia de acordo com o status cultural
e econdmico. Quanto mais alto o status econdmico e cultural, mais acesso a informacdes,
maior a participacdo na consulta. Todos afirmam que um ndmero significativo de pacientes
chega ao consultério ou ao ambulatério com um bom grau de informacdes sobre hepatite C,
mas nem sempre com informacao de qualidade. Outro comentério relevante (E1, E2, E3, E4,
E6 e E7) é que o paciente, quando vem para a consulta com informacdes sobre a doenca,
demonstra conhecer os elementos gerais sobre o tratamento e progndsticos, o que, muitas
vezes, ndo reflete a sua realidade clinica.

2) A gestdo do tratamento. Como verificamos que o cuidado dos doentes abre uma série de
tépicos de negociacdo entre o médico e o paciente, distinguimos os aspectos interativos e
comunicaticacionais, pontuando alguns momentos mais problemdticos do processo
terapéutico, por implicarem em decisdes que aumentam a inseguranga ou o sofrimento fisico e
psiquico do paciente: se ele vai fazer a bidpsia ou nao; se ele vai comegar o tratamento logo
ou se vai esperar um tempo, até a chegada de novas drogas; se vai obter o medicamento
acionando a justi¢ca ou ndo; se ele vai enfrentar os efeitos colaterais ou se vai interromper o
tratamento; se, ao longo do tratamento, ele vai precisar do acompanhamento de outra

especialidade médica ou ndo; que conduta seguir, no caso de ineficicia com o tratamento
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convencional (Interferon e Ribavirina). Outro aspecto perceptivel (E2, E3, E4, ES, E6 e E7) é
que, com o inicio do tratamento, a doenca desestabiliza os vinculos sociais estabelecidos na
vida do paciente. Nesse novo contexto, 0os aspectos interativos e comunicacional tanto na
relacdo médico-paciente quanto nas outras relacdes sociais desse paciente se tornam de
grande relevancia para o tratamento.

Tanto na fase do diagnéstico, quanto na do tratamento, notamos que o grupo de
hepatologistas entrevistados (E1, E2, E3, E6, E7e E8) demonstrou sensibilidade aos aspectos
intrinsecos a cronicidade, o que difere muito da literatura consultada que afirma estarem os
médicos apenas preparados para lidar com a doenca aguda. Como vimos, em virtude das
incertezas geradas pela doenga e pelo tratamento, a consulta médica demanda uma ampla
investigacdo por parte do especialista e, conseqiientemente, uma forte participacdo do
paciente, principalmente do que se submete ao tratamento. Ao contrario de outras doengas o
tratamento da hepatite C exige um esfor¢co constante do médico para garantir a adesdo do
paciente. Isso se deve o fato de que a conduta terapéutica - monitoramento dos efeitos
colaterais - depende da gestao compartilhada do tratamento. As decisdes tomadas pelo médico
estdo sujeitas as avaliacdes dos dados aos quais ele s terd acesso através dos sintomas e dos
sinais colhidos e trazidos pelo paciente nas consultas.

A escuta do paciente, que compreende o relato dos sintomas, das limitacdes,
apreensOes e outras queixas, foi avaliada, por todos os médicos entrevistados como tdao
relevante quanto os exames anatomopatoldgicos e laboratoriais, para a avaliagdo da conduta
terapéutica a ser seguida. Ela é, inclusive, um dos critérios usados para discriminar dois
dentre os principais motivos para a interrup¢ao do tratamento: a queixa em virtude do nivel de
sofrimento imposto pelo tratamento, e; a intolerancia fisioldgica ao medicamento, registrada
através dos marcadores bioquimicos.

Também foi possivel detectar, pelo relato dos médicos (E2, E3, E4, ES, E6, E7), o quanto a
hepatite C estd no centro das relagdes sociais do portador. Eles também expressam a
existéncia de outras formas de interacdo que sdo apoios importantes para os pacientes. Uma
parte significativa dos entrevistados (E2, E3, E4, ES5, E6 e E7) entende que a percepcdo do
paciente sobre o seu proprio problema - aspectos emocionais e estruturais das suas vidas -
perpassa o tratamento, podendo contribuir ou dificultar no sucesso terapéutico. Achamos
conveniente reforcar que o cendrio exposto pelo discurso de todos os médicos retrata um
cuidado muito diferente do descrito por Harris (2005) e Lawford & Sylvestre (2010) que
enfatizam, como um aspecto estrutural da medicina moderna, o tratamento direcionado para a

lesdo ou para a média quantificada, mais do que para uma pessoa vivendo com o sofrimento.
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A retdrica destes médicos entrevistados ndo € insensivel ao sofrimento nem a aspectos da
subjetividade do paciente.

O segundo bloco temdtico que buscamos analisar € referente as percep¢des dos
hepatologias sobre os efeitos das informa¢des em saude na Internet. A exposi¢do seguiu o
roteiro das entrevistas. Desse modo, apresentamos primeiro a discussdo sobre como o médico
percebe o paciente que chega a consulta munido de informacao e quais as fontes identificadas
pelo grupo entrevistado; depois identificamos quais as caracteristicas do paciente que vai a
consulta com informacdes extraidas da Internet e os aspectos positivos e negativos percebidos
pelos médicos; em seguida abordamos como ¢ avaliada a informacdo sobre hepatite C na
Internet pelos hepatologistas e, por ultimo, de que forma os pacientes interagem com o0s
grupos de apoio.

As fontes de informagdes dos pacientes, identificadas pelo grupo, foram: fontes
interpessoais (vizinhos, amigos, parentes), a midia (televisdo, radio, jornais, Internet, livros,
revistas) e as salas de espera dos ambulatdrios e consultorio. Em relagdo a parcela que tem
menor poder aquisitivo, as fontes interpessoais, televisao e radio sdo as mais utilizadas, sendo
menos comum o uso de informacgdes oriundas de leituras de jornais e revista. Para os
pacientes que tém maior poder econdmico, a Internet é a mais comum, mas também aparece,
televisdo, jornais, artigos (normalmente extraidos da Internet) e livros. Uma fonte identificada
pela maioria dos entrevistados (E2, E3, E4, ES, E8 e E9) como muito importante, tanto para
0s pacientes que tém acesso a Internet como para os que nao tém, € a sala de espera dos
ambulatdrios e consultérios médicos.

A partir contetido apurado foi possivel perceber que a Internet é um importante

instrumento de informacdo para os pacientes. Entretanto, ndo € a tUnica nem a mais
importante, pois o acesso a Internet é diferenciado, quer se trate de pacientes do SUS, quer de
consultérios particulares. Como esperado, as diferengas sociais, educacionais, culturais e
econOmicas se traduzem no contato bem mais comum do segundo grupo com a Internet.
Tal como ja apontado pela literatura analisada no capitulo II, o paciente busca informacdes na
rede e as leva para consulta para conversar com o médico (MURRAY et al., 2003). Outra
postura, também identificada no levantamento bibliografico e mencionada nas entrevistas, é
que a Web tem sido usada pelos pacientes para obter uma segunda opinido sobre seus
problemas (BLANCH et al., 2005; NETO et.al., 2010).

Os hepatologistas (E1,E2, E3, E4, ES, E6, E8 e E9) comentaram que consideram essa
atitude do paciente, de levar material para discutir com o médico sobre seu estado de sauide,

positiva e que nao se sentem incomodados com isso. Entretanto, pudemos verificar que alguns
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médicos (E3, ES e E) ressaltam que isso pode gerar um desconforto para seus colegas. Dessa
forma, € possivel pensar que a percepcao dos pacientes, sobre a atitude restritiva dos médicos
— até 50% parecem se incomodar com seus questionamentos (MADEIRA, 2006; MURRAY
et al., 2003) - expressa uma ameaca a sua identidade de expert. O dominio de informagdes
pelo paciente-expert-interativo pode ser percebido como um risco a imagem de competéncia
cientifica que o médico se esforga por passar e que é, como ja vimos, essencial a confianca da
qual ele precisa para manter o vinculo terapéutico. Isto é interessante assinalar, pois, na
literatura a que tivemos acesso nao ha relatos em relacio a inseguranga médica.

Por outro lado, um comentario comum entre os entrevistados (E2, E4, E3, E7 e ES),
conforme ji mencionamos, é que, a depender da forma pela qual o paciente insiste nos
questionamentos, esse comportamento recalcitrante pode vir a ser interpretado, pelo médico,
como falta de confianga.

Como os médicos compreendem esta ameaca ao vinculo terapéutico? Os
hepatologistas entrevistados (El1, E2, E3, E4, E5, E6, E7 e E8) explicam que um dos
problemas € que a Web proporciona ao paciente o acesso a uma enorme quantidade de
informacdes, que nem sempre sdao de qualidade. Porém, mesmo quando os dados disponiveis
estdo corretos, podem induzir a interpretacdes equivocadas e deixar os pacientes muito
confusos. Outras fontes, como revistas e jornais, por exemplo, onde os dados passam por
alguma avaliagdo, sdo vistas como mais confidveis. Resumindo, os argumentos apresentados
pelos hepatologistas (E1, E2, E3, E4, E5, E6, E7 e E8) sobre os principais problemas
relacionados aos usos das informacdes em saide na Internet sdo: a) o paciente nao consegue
filtrar as informacgdes genéricas e tem dificuldade de entender que os dados encontrados
podem ndo refletir sua situagdo de saide; b) eles nem sempre conseguem reconhecer as fontes
de informagdes confidveis, distinguindo a boa informagdo da ruim e/ou sem veracidade, ou
distorcida; ¢) o paciente nem sempre consegue entender o que leu, ou extrair da informagao o
que lhe convém. Algumas vezes, valoriza os aspectos negativos da informacdo; d) O paciente

nem sempre tem estrutura psicolégica para lidar com o contetido a que teve acesso.
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