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RESUMO

Vivemos num mundo globalizado, altamente tecnoldgico, voltado para o
consumo em todos os niveis. Nesse cenario, a informacdo e o conhecimento séo
instrumentos fundamentais. O grande desenvolvimento das tecnologias de comunicacao
e informacdo mediadas por computador oferece aos individuos e organizacbes a
possibilidade de obter grandes quantidades de informacédo, de forma rapida, facil e a
qualquer hora. Contrariamente ao que seria esperado, 0 amplo acesso a informagoes
cientificas ndo trouxe mais confianca na ciéncia. Na modernidade tardia, reflexiva, ha
uma tendéncia ao questionamento das instituicdes tradicionais, expertises, sistemas de
conhecimento acumulado, inclusive os relacionados a saude e a ciéncia. E nesse
contexto que as relagdes entre medicina, expertise profissional e ‘expertise leiga’ se
deparam. O surgimento da Internet subsidia e reforca esse processo e pode afetar
questdes relativas a saude e a doenca tanto no nivel organizacional, quanto no
individual. Esse estudo tem por objetivo analisar os reflexos que a obtencdo pelos
pacientes de informacao sobre salde através da Internet pode ter sobre a relagcdo médico
paciente e a vivéncia do adoecimento cronico. Ele é apresentado através de trés artigos
cientificos. O primeiro traz uma revisdo da literatura sobre o tema, com foco nos
possiveis reflexos do aparecimento do ‘paciente expert’ para a relagdo médico paciente.
O segundo artigo discute a possibilidade de utilizacdo da Internet como recurso em
projetos voltados para a Promo¢do da Salde em populagdes de baixa renda e em
comunidades carentes no Brasil. O terceiro artigo apresenta os resultados da pesquisa
qualitativa realizada com portadores de doencas cronicas. Alguns temas se destacaram
nos depoimentos: busca de informacdo - conferir e complementar, critérios para busca e
confiabilidade, comunidades virtuais e ndo virtuais, relacdo médico paciente,
adoecimento croénico e medicalizagdo. Ambivaléncia é o sentido dominante neste
estudo. O acesso a informacdo sobre satde pode ter reflexos tanto positivos quanto
negativos para os individuos e, a0 mesmo tempo, tem potencial para facilitar e dificultar
a relacdo desses individuos com seu adoecimento, tratamentos e com seus médicos.
Além disso, 0 mesmo processo que, em teoria, produz empowerment e autonomia, pode,
na préatica, ampliar a medicalizacdo da sociedade.

Palavras chave: Relagdo médico paciente, informagdo em saude, internet,

adoecimento cronico, medicalizacao.
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ABSTRACT

We live in a highly technological, globalized and consumerist society.
Information and knowledge are fundamental tools in this scenario. The great
development of communication and information computer-mediated technologies
provides individuals and organizations with the possibility to obtain large amounts of
information quickly, easily and at any time. Nevertheless, contrary to what was
expected, open access to scientific information brought, instead of more confidence,
questioning and doubt, a paradox between disillusion and dependence on medicine and
health professionals. There is a tendency to questioning traditional institutions,
expertises, knowledge systems, including those related to health and science. It is in this
context that the relationship between medicine, professional expertise and lay expertise
are faced. The emergence of the Internet both assists and enhances this process that can
affect questions related to health and disease, both at the organizational and individual
level. This study aims to analyze the impacts that health information obtained over the
Internet can have on the relationship between patients and physicians and on the chronic
illness experience. It is presented in three papers. The first paper provides a review of
the literature on the theme, focusing on the possible impact of the rise of the 'expert
patients' to the doctor-patient relationship. The second discusses the possibility of using
the Internet as a resource in projects focused on health promotion among low-income
communities in Brazil. The third article presents the results of a qualitative research
conducted with patients with chronic diseases. Some themes stands out in the narratives:
search for information - check and complement, search and reliability criteria, virtual
and non virtual communities, doctor-patient relationship, chronic illness and
medicalization. Ambivalence is the dominant sense in this study. Access to health
information can have both positive and negative consequences for individuals. It has the
potential to, at the same time, facilitate and hinder the relationship of these individuals
with their illness, treatments and physicians. Moreover, the same process that, in theory,
produces empowerment and autonomy may in fact increase the medicalization of the
society.

Key-words: Physician-patient relationship, health information, internet, chronic

illness, medicalization.
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APRESENTACAO

Este estudo se iniciou a partir de uma revisdo da literatura internacional sobre
fatores que poderiam atuar como limitadores da autonomia clinica do profissional
médico. O tema do paciente expert, como € chamado em alguns estudos o individuo que
busca informagdes sobre sua salude na Internet, se destacava como um fator novo no ja
delicado contexto das relacdes entre médicos e pacientes. A partir deste ponto a revisdo
foi ampliada e aprofundada, agora focada no tema do paciente informado através da
Internet. Essa pesquisa recuperou em seu comego, uma antiga questao tedrica originaria
dos anos 1970: a possibilidade de desprofissionalizagdo da profissdo médica, sugerida
por Marie Haug™%® e discutida principalmente por ela a por Eliot Friedson*>®. Marie
Haug sugeria em seu trabalho de 1973' que o aumento do nivel intelectual das
populacbes e o0 acesso a informacBes técnicas poderiam acarretar a perda, pelos
médicos, do monopolio sobre os conhecimentos técnicos/cientificos. Tal perda tenderia
a reduzir a assimetria de informacgdes, um dos suportes do (des)equilibrio de poder
dentro da relagcdo médico paciente. A medicina teria reduzida sua mistica e 0s médicos
veriam ser reduzida sua autoridade e prestigio, 0 que também traria reflexos na relacao
médico paciente.

O primeiro artigo desta tese de doutoramento, “A internet, o paciente expert e a
pratica médica: uma analise bibliografica™’, analisa artigos cientificos que discutem o
tema do paciente informado através da Internet, publicados em duas das principais
revistas na area de ciéncias sociais € humanas em saude, “Social Science and Medicine”
e “Sociology of Health & Illness”. Através da analise dos artigos, busca-se identificar
possiveis reflexos desse processo nas relagfes entre medicos e pacientes. Alguns dos
estudos selecionados apoiam a teoria da desprofissionalizacdo de Marie Haug, isto €,
defendem que é real a possibilidade de perda de poder e prestigio pelos médicos em

funcdo do incremento do acesso a informacdes pelos pacientes. Outros estudos apoiam a
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ideia de que esse paciente informado pela internet tem potencial para alterar a dinamica
de poder na relacdo e combater a tradicional postura paternalista (Parsoniana) dos
médicos, produzindo uma relacdo mais negociada, mas nao desprofissionalizacéo.
Diversos trabalhos questionam se o empowerment (empoderamento) dos pacientes
através das informacOes obtidas na Internet ndo significa, de fato, uma maior
medicalizacdo da sociedade, um refor¢co do modelo médico hegemdnico e dos prdprios
médicos, enfim, submisséo/aceitacdo ao invés de empowerment.

A medida que a revisdo da bibliografia se estendeu, outras grandes questdes
transpareceram. Em primeiro lugar, a relagdo do imenso progresso tecnocientifico com
o tempo atual, periodo que autores como Anthony Giddens, Ulrich Beck e Zygmunt
Bauman convencionaram denominar ‘modernidade tardia’ ou ‘modernidade reflexiva’,
um periodo de incertezas, instabilidade, imprevisibilidade e ceticismo generalizado, que
tem o fendmeno internet como um dos icones, ou mesmo epitome. Esse avancgo
extraordinario da ciéncia ocorrido a partir da segunda metade do século XX, com
destaque para o advento das tecnologias de informacdo e comunicacdo (TICs), em
especial a Internet, funciona como uma dimenséo estruturante da sociedade de risco, da
modernidade tardia, a0 mesmo tempo processo desencadeador e produto mantenedor®.
Da mesma forma, tornou-se clara a proximidade, anteriormente apenas sugerida, do
paciente informado, ou expert, com o individuo reflexivo da modernidade tardia’, da
sociedade de risco™.

Na area da saude, objeto de consumo e um dos bens maximos da sociedade de
risco, 0 acesso a informacdo técnica expOs as incertezas, a incompletude do
conhecimento cientifico/médico, gerando um questionamento tanto da medicina
cientifica quanto dos médicos. O paciente expert/informado, a semelhanga do individuo
reflexivo da modernidade tardia, busca informaces sobre sua salde, confere e

complementa informacdes recebidas de seus médicos. Entretanto, esse processo se
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desenvolve e se apresenta de diferentes formas e estagios em diferentes sociedades, de
acordo com questbes sociais, econdmicas, educacionais, culturais, religiosas, entre
outras. Como aponta Mythemll, existem diversas ‘sociedades de risco’, cada qual com
sua propria dinamica.

Com o intuito de prosseguir a investigacdo em torno do tema do acesso a
informacdo sobre salde através da Internet, das possibilidades de emergéncia desse
paciente expert/informado, reflexivo, autbnomo e dos possiveis reflexos sobre as
relacBes deste individuo com sua salude, seus médicos e a sociedade, dois caminhos
foram tomados. Em primeiro lugar, foi realizada uma investigacdo teorica, de base
bibliogréafica, sobre a possibilidade de utilizacdo da Internet como recurso em projetos
voltados para a Promocéo da Saude, buscando o empowerment e o desenvolvimento de
habilidades pessoais relativas a satide em populacdes de baixa renda e em comunidades
carentes no Brasil. O segundo artigo desta tese de doutoramento — "Internet na
Promocdo da Saude: um instrumento para o desenvolvimento de habilidades pessoais e
sociais” - discute essa questdo, destacando pontos positivos e possiveis barreiras, com
destaque para a questdo da divisdo/exclusdo digital.

A (ltima etapa da tese consistiu em trabalho de campo de cunho qualitativo,
envolvendo entrevistas semi estruturadas com portadores de doencas crénicas. Este
estudo teve como objetivo apreender os motivos e significados da busca e obtencdo de
informacBes sobre sua propria sadde na Internet, analisar se esta busca produz um
empowerment destes individuos e se isto traz consequéncias para a relacdo com seus

médicos e com o seu adoecimento.



INTRODUCAO

Nas Ultimas trés décadas, o0 mundo presenciou intensas transformacdes sociais,
politicas, econémicas, tecnoldgicas, culturais, entre outras. Passamos a viver num
mundo globalizado, altamente tecnoldgico, voltado para 0 consumo em todos os niveis
e onde a informacéo tornou-se capital fundamental. Para Giddens esse é um periodo de
extremo dinamismo, quando “ndo s6 o ritmo da mudanca social € muito mais rapido do
que em qualquer sistema anterior; também a amplitude e a profundidade com que ela
afeta as praticas sociais e modos de comportamento preexistentes s&o maiores™ (p.22).
Giddens e Beck® defendem que ocorre uma radicalizacdo da modernidade como
consequéncia do sucesso de suas instituicdes, em especial da ciéncia e, a partir disso,
chamam o periodo atual de modernidade tardia (Giddens) ou modernidade reflexiva
(Beck). Zygmunt Bauman chama o tempo que vivemos de modernidade liquida, quando

12 'n 8), instéavel,

tudo ¢ fluido (“os fluidos ndo fixam o espagco nem prendem o tempo
temporario, pois sempre pronto a mudanca. Um tempo em que as instituicdes e as
verdades estruturadas e ordenadas da modernidade (solida) podem se desfazer, ser
desmontadas, derreter e escorrer pelas maos™.

No que se refere ao desenvolvimento tecnoldgico especificamente, a

138 o ferramentas

conformagdo de ‘sistemas peritos’ ou ‘sistemas especializados
capazes de avancar no controle de fontes tradicionais de inseguranca e ansiedade, como
tragédias naturais, por exemplo, trouxe novas perspectivas para a dindmica social na
modernidade tardia. Apesar disso, novas incertezas e riscos passaram a ocupar 0 cenario
contemporaneo como consequéncia ndo esperada do sucesso do avango cientifico-
tecnolégico®. A vida na modernidade tardia é, ironicamente, uma vida de incertezas,

instabilidade e imprevisibilidade®*?

, onde a davida e o eterno questionamento sobre
tudo e todos, inclusive sobre a ciéncia, sdo caracteristicos. Bauman** defende que os

‘novos’ riscos presentes na modernidade liquida ndo sdo palpaveis ou visiveis,
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“solapam as bases de nossa existéncia e sobrecarregam a vida dos individuos com um
grau de incerteza e ansiedade sem precedentes” (p.309).

Traco definidor da modernidade tardia, a reflexividade € um processo racional
através do qual individuos (ou organizagdes) gerenciam seus riscos e usam a informacéo
e 0 conhecimento como elemento constitutivo de sua organizacdo e (constante)
transformacao®. Nesse cenario, a informacdo e 0 conhecimento s&o instrumentos
fundamentais, e o grande desenvolvimento das tecnologias de comunicacdo e
informacdo mediadas por computador oferece aos individuos e organizacGes a
possibilidade de obter grandes quantidades de informacdo, de forma rapida, facil e a
qualquer hora®, sobre os mais variados assuntos possiveis. O advento da Internet s6 veio
a reforcar e, mais ainda, subsidiar esse movimento®®. Ela é atualmente a mais completa
(e complexa) fonte de informacdes®’. A salde, particularmente, é uma das areas onde ha
cada vez mais informacao disponivel para um niimero cada vez maior de pessoas'®.

O acesso a grande quantidade de informacdes disponiveis na Internet,
independente de sua veracidade, aliado a melhoria do nivel educacional das populacdes,
da corrosdo da confianca cega na medicina (sistema especializado) e da transformacéo
da satude em um objeto de consumo pode afetar as relacbes entre os individuos e a
Medicina como ciéncia e como instituicdo, entre médicos e pacientes, assim como a
vivéncia individual do adoecimento®®.

Entretanto, diferentes estruturas sociais, politicas, culturais e econémicas
determinam diferentes formas e/ou possibilidades de obtencdo e producdo de
informacdo, assim como suas formas de utilizagdo. Essa pesquisa tem por objetivo
desvendar possiveis reflexos que o amplo acesso a informagdes em salde através da
Internet pode ter sobre a vivéncia individual do adoecimento crénico e sobre a relagéo

dos individuos com seus médicos.
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A partir desse ponto serdo delineadas questdes teodricas que sdo essenciais ao
estudo como um todo e que ndo puderam ser aprofundadas nos artigos. A saber: as
relacGes entre medicina, sociedade de risco e internet, (critica a) medicalizacao social,

relacdo médico paciente e adoecimento cronico.

a) Medicina, Sociedade de Risco e Internet

Em fungdo das incertezas, instabilidade e imprevisibilidade da vida na alta
modernidade, somado ao ceticismo generalizado, e instrumentalizada por uma profusao
de informacdes, anteriormente dominadas somente por especialistas, hd uma tendéncia
ao questionamento das instituicdes tradicionais, expertises, sistemas de conhecimento
acumulado, inclusive os relacionados & sadde e & ciéncia’. A modernidade (tardia)
reflexiva é, ent&o, uma ordem pos-tradicional®**%*3, onde todo conhecimento ou formas
de conhecimento acumulado, crengas ¢ praticas “estdo abertas a revisao e podem ter que

ser, em algum momento, abandonadas™®

(p.10) a luz de novas informagdes. Todo
conhecimento é contingente, provisorio, contestavel, e as certezas da tradicdo pré-
moderna ndo foram substituidas pelas certezas do conhecimento racional, mas, em
parte, pela davida radical®. Contrariamente ao que seria esperado, o amplo acesso a
informagdes cientificas ndo trouxe mais confianca na ciéncia, e sim, duvida e
guestionamento™.

E nesse contexto que as relagbes entre medicina, expertise profissional e
‘expertise leiga’ se deparam. Williams & Calnan® afirmam que, assim como qualquer
outra instituicdo social, a medicina ‘“torna-se um empreendimento de cunho
progressivamente reflexivo no que se refere a sua base de conhecimento, a sua
organizacdo social e a natureza da pratica diaria” (p.1612). A exposicao dessa
transitoriedade, das incertezas e questionamentos, faz com que as relacGes entre

medicina e populacdo leiga, especialista e individuo seja “construida em torno de uma

dialética reflexivamente organizada entre davida e confianga™® (p.1612). A medicina
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torna-se fonte de esperanca e desespero, em parte porque suas limitacbes estdo
expostas®’. H4 uma ambivaléncia na populacdo leiga em relacdo aos riscos e beneficios
da medicina moderna. Observa-se o paradoxo entre uma crescente desilusdo e uma
crescente dependéncia da populacio em relagdo a (bio)medicina®’, entre o
questionamento radical da medicina e, a0 mesmo tempo, a evidente medicalizacdo da
sociedade. A constatacdo das limitacdes e incertezas da medicina, ou mais agudamente,
da pratica médica, gerou um ceticismo em relacdo a legitimidade das recomendacdes
dos especialistas, particularmente dos médicos®?%. A postura dos individuos em relacio
a seus médicos mistura conformidade e autonomia, reveréncia e desilusdo, enfim,

confianca e davida®#.

Na ‘sociedade de risco’, ou ‘sociedade da informacdo, da midia e da ciéncia’?
(p.221), o termo populacdo leiga deve ser questionado, uma vez que o conhecimento
produzido por sistemas especialistas vem sendo rotineiramente interpretado e
incorporado por ndo especialistas no curso de suas acdes diarias®®. A percepcdo dos
riscos, a interpretacdo e incorporacdo do conhecimento especializado guardam relacao
com os valores culturais, morais, sociais e condicées materiais de vida dos individuos®.
Além disso, em funcdo do importante progresso cientifico e tecnoldgico e da constante
especializacdo do saber, é impossivel dominar diversos saberes e somos todos leigos em
algum (ou muitos) momento(s)®®.

Giddens® alega que ocorre uma requalificacdo dos ndo especialistas, dita
populacdo leiga (em relacdo a salde), isto €, uma reapropriacdo do conhecimento
cientifico (no caso, majoritariamente biomédico), e uma tendéncia a reconfiguracéo da
relagdo entre conhecimento e poder, como, por exemplo, pode ser observado no
encontro entre médicos e pacientes, tdo fortemente ligado a essas duas questdes. Essa

reapropriacdo do conhecimento cientifico se d& por um processo de desconstrucdo e

posterior (re)construgéo do conhecimento, que tem por base a realidade social, cultural,
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histdrica, a vida diaria dos individuos®*. Kangas® defende que o conhecimento médico
vem paulatinamente se tornando senso comum nos ultimos 30 anos, em especial entre
os portadores de doencas crénicas, em funcdo do contato constante com a medicina.

Ainda assim, independente da reducéo da sua mistica, a medicina, como sistema
especializado, é fonte de autoridade e expertise *°. Porém, da mesma forma que sustenta
0s sistemas especializados e expertises, trazendo poder, legitimidade e autoridade, o
conhecimento também € a base para o questionamento desses mesmos sistemas
especializados e de seus especialistas. Tal questionamento traz, no entanto uma
diversidade de fontes de autoridade e expertise, ja que a informacdo produzida por
especialistas ndo € mais monopdlio de grupos fechados, como a profissdo médica, por
exemplo®.

Sarah Nettleton®®, inspirada por um trabalho classico dos anos 70, sugeriu o
despertar de uma nova cosmologia médica, a E-Scaped medicine, onde a salde e o saber
médico estdo sendo metamorfoseados em informacéo e circulam livremente além dos
muros das organizacdes médicas®®. O saber médico escapou para 0 mundo virtual, literal
e metaforicamente, e pode ser tanto acessado quanto produzido por individuos externos
as instituicbes médicas, por profissionais ndo médicos, por nao especialistas, enfim, por
leigos®®. A autora adota a definicdo de Jewson?’ para cosmologia — “estruturas
conceituais que constituem o quadro de referéncias dentro do qual todas as questfes sdo
colocadas e todas as respostas oferecidas” (p.225) - e os trés (3) tipos de cosmologia
médica por ele descritos: a medicina da beira do leito, a medicina do hospital e a
medicina do laboratério. Nettleton®®, ainda, defende a inclusdo de uma quarta
cosmologia, presentemente hegeménica: a medicina da vigilancia?®. Os quatro tipos sdo
descri¢des de diferentes formas como a medicina concebe, constréi e descreve seus
objetos de estudo, formas essas associadas as relagdes sociais e a tecnologia presente

nos periodos de dominio de cada cosmologia®.
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N&o é possivel afirmar que o advento das novas tecnologias de informacéo e
comunicacdo produziu o aparecimento de uma nova cosmologia médica, de novas
formas de pensar e praticar a medicina. No entanto, a existéncia destas provavelmente
ajuda e mesmo suporta tais transformagdes em curso® e pode afetar as questdes
relativas a salde e a doenca tanto no nivel organizacional, quanto no individual, isto e,
pode afetar as relacdes entre médicos e pacientes, assim como a vivéncia individual do
adoecimento®.

Atualmente se oferece aos individuos a possibilidade de obter grandes
quantidades de informacao, rapida e facilmente, a qualquer hora, sobre os mais variados
assuntos®. Elas podem ser encontradas em sessdes especiais em jornais e revistas,
programas de televisdo nos canais abertos e canais a cabo. Porém, apesar do papel
importante da midia escrita e da televisdo, principalmente nos paises em
desenvolvimento, o surgimento da Internet proporcionou um salto de qualidade no
acesso a informagao em geral. Esse salto de qualidade foi proporcionado pelas “rapidas
mudancas no tamanho, custo e, especialmente, velocidade das maquinas capazes de

processar informag&o™?°

(revolucdo digital) (p.23).

Mas o que € a Internet? A Internet, a maior rede de redes de computadores do
mundo, criada no fim dos anos 60 para facilitar e agilizar a comunicacdo entre
instituicbes militares, académicas e financeiras e, por décadas, foi exclusividade
destas®. Frequentemente confundida com a World Wide Web - a grande rede mundial
de computadores - a ‘rede’ ¢ somente um dos seus varios servigos, juntamente com e-
mails, mensagens instantaneas, entre outros®>. A WWW ¢ uma “colecdo global de
servidores interconectados cujos contetdos sdo visualizados através de um navegador
(browser)” *° (p.620) e foi a publico em 15 de janeiro de 1991. O grande salto de
popularidade, no entanto, foi dado em 1993 com o langamento do Browser Mosaic que

facilitou o uso da Internet para a populagdo em geral®*"%2,
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Quando a internet veio a publico em 1993, haviam somente 3 milhdes de usuarios
no mundo todo. Nos 5 anos seguintes 0 nimero de usuarios aumentou para 100
milhdes. Esse nimero é atualmente estimado em 600 milhdes ou uma em cada dez
pessoas vivas. Nenhuma outra tecnologia anterior se difundiu tdo rapidamente
atraves da populacédo mundial®® (p.2).

O fendmeno internet pode ser mais bem compreendido a partir da aproximacéo
com o debate sobre a modernidade tardia e a emergéncia da sociedade de risco®®. Nesse
contexto, o acesso a informacdo é fundamental. Ela estd na base destas mudancas da
modernidade tardia e reflexiva, onde o individuo é instigado a fazer escolhas, a ser
responsavel por elas, pelo risco que envolvem e pelas repercussées na sua vida. Na
‘sociedade de risco’'?, é preciso fazer escolhas e a informac&o é a base para tal.

A salde é uma das areas onde h& cada vez mais informag&o disponivel para um
nlmero cada vez maior de pessoas™®. S3o incontaveis os sites sobre temas vinculados,
de alguma forma, as questBes relativas a salde-doenca, permitindo ao publico acesso,
desde a busca diagnostica até compra de medicamentos, passando por orientacdo
terapéutica, sem esquecer jamais das comunidades virtuais e péaginas pessoais. Este
destaque se justifica na medida em que a saude tornou-se, nos Gltimos anos, uma das
principais preocupagdes do homem, adquirindo um valor inédito na histéria da
humanidade®#%,

De fato, a Internet forma ndo sé a base, como também serve de exemplo ideal,
como imagem, da era da informacdo; mais do que qualquer outra tecnologia, ela
permite as pessoas acesso a uma quantidade de informacao sobre satde e medicina
muito maior do que era possivel até hoje* (p.989).

Dentre os individuos que buscam informacdes na Internet, uma boa parte esta a
procura de informacGes médicas e sobre saude em geral. Estima-se que esse grupo
corresponda a aproximadamente 35% para o Brasil e 66% para os EUA (*>%. Estudos
mostram que a internet €, atualmente, a grande fonte de informacdo para leigos e que,
nos EUA, por dia, mais pessoas buscam informacgédo sobre saide on-line do que em
visitas a profissionais de satde'”**?®. A outra grande fonte confiavel de informagdes,

ainda que questionada, é o médico’ 73839404142
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Em linhas gerais, esse individuo, em alguns trabalhos chamado de paciente
expert, é fruto da modernidade reflexiva, da sociedade de risco®'?!3%0%2 Ele é
supostamente um consumidor racional, reflexivo, ciente de seus direitos, que busca
informacbes sobre riscos a saude, estilos de vida, habitos saudaveis, além de
diagnosticos, doencas, sintomas, medicamentos, instituicdes médicas, etc. Tal fato pode
fazer com que o paciente esteja potencialmente menos disposto a acatar passivamente as
determinacbes médicas sem esclarecimentos, sem que suas opinides sejam
consideradas??32434445,

No entanto, afirmar que tal processo traga de fato um empowerment dos
individuos ou comunidades, que traga autonomia e controle sobre sua salde e seus
corpos é passivel de discussdo. Devido a sobrecarga de informacgdes médico cientificas,
€ possivel que esse processo estabeleca uma maior submissdo/aceitacdo ao
conhecimento/poder médico hegeménico, um maior controle, uma maior medicalizacao,
mesmo que reduza a assimetria do encontro médico-paciente. Frank Furedi*® defende

que o principal mantenedor do processo de medicalizacdo € a transformacdo do paciente

ddcil em um consumidor, um paciente ativo na busca de um diagnostico.

b) Medicalizacdo

Apontada como um dos conceitos fundamentais na sociologia da saude e da
doenca, a medicalizacdo da sociedade é tema de debates e estudos ha mais de 40 anos.
Uma postura critica em relacdo a medicalizacdo pode ser encontrada, de diferentes
formas, no trabalho de autores como Irving Zola*'*®, Ivan Illich*®, P.M. Strong®°, Peter
Conrad & Schneider™, Peter Conrad®***, entre outros. Conrad®® e Gabe>, situam as
primeiras expressdes desta tese nos trabalhos dos criticos da crescente influéncia da
psiquiatria nos anos 60 do século passado. J& Deborah Lupton™, refere sua origem no
marxismo e no humanismo liberal, base dos movimentos sociais dos anos 1960 e 1970

que defendiam a liberdade individual, os direitos humanos e as mudangas sociais. A
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critica @ medicalizacdo também pode ser considerada um repudio ao funcionalismo
estrutural Parsoniano™.

No inicio dos anos 70, Zola*" aponta a medicina como o novo repositério da
verdade, substituindo a Igreja e a Lei como a maior instituicdo de controle social na
segunda metade do século XX. Define medicalizacdo como um processo através do qual
mais e mais questdes relativas a vida diaria sd@o colocadas sob dominio, influéncia e
supervisdo médica, tornando extremamente relevantes a medicina e os termos saude e

47,48

doenca para a existéncia dos individuos Além disso, destaca 0 crescente

envolvimento da medicina em situacdes consideradas como problemas sociais*’*®

, 0
que, aos poucos, os retira do escrutinio religioso e/ou legal, assim como pode afastar
possiveis consequéncias punitivas*’. Tal processo teria como uma de suas bases a
crenca na objetividade e na neutralidade moral do modelo médico®®. O que se observa
na verdade € a rotulagem dos individuos que apresentam comportamentos considerados
desviantes ou indesejaveis®.

Mais do que simplesmente legitimar ou atestar o adoecimento de determinado
individuo, Eliot Freidson® acredita que a medicina “por ser a autoridade na defini¢io do
que é realmente doenca, cria as possibilidades sociais do adoecimento” (p.206),
oficializa a doenca como um papel social. Isto é, mais do que decidir quem esta ou nédo
doente, estabelece o que é e o0 que ndo € doenca. E, apesar de afirmar que a medicina €
um instrumento de controle da ordem social e a expertise técnica € a principal fonte do
controle médico, Freidson®, ao contrério de Parsons®, ndo vé tal controle como positivo
e defende que o imenso prestigio e autoridade da medicina e da profissdo médica
ampliaram excessivamente seu escopo, medicalizando a sociedade.

Considerado por alguns autores o critico mais feroz do modelo médico, llich*
afirma que a profissdo médica obteve sucesso ao convencer o Estado e a populacdo da

52,55,57

eficacia do seu corpo de conhecimentos e competéncias . Utiliza a expresséo
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‘medicalizagdo da vida’ e argumenta que a medicina cientifica moderna (biomedicina)
na verdade aos poucos enfraquece a saide humana, muito mais do que a beneficia. Que
tal ocorre tanto pelos efeitos iatrogénicos de seus tratamentos, quanto pela limitagdo que
impbe a autonomia do individuo para cuidar de sua prépria saude, criando uma
subsequente dependéncia a ela, medicina, e aos médicos**>*"

A expansao da jurisdicdo da profissdo médica é central nas analises de Zola,
Freidson, lllich e Strong**"*¥49%° O crescentemente complexo sistema tecnolégico e
burocratico da saude e a transformacdo desta em valor primordial da sociedade atual
também sdo apontados por Zola (1972)* como base de tal processo.

Autores de base tedrica Marxista, como Navarro e Waitzkin, defendem que a
medicalizacdo da sociedade promove interesses capitalistas da medicina e o crescimento
do complexo médico industrial através do crescente consumo de medicamentos,
tratamentos, exames complexos (tecnologias complexas), pareceres de especialistas,
entre outros?****®, Autores feministas, como Ehrenreich & Ehrenreich destacam que o
corpo feminino tem sido crescentemente medicalizado e esta sujeito ao controle de uma
profissdo médica patriarcal®.

Peter Conrad defende que a medicaliza¢do é um processo sociocultural que ndo
ocorre somente no nivel da relacdo médico-paciente, ndo € simplesmente um produto do
expansionismo da profissdo médica®°***. Diversos segmentos da sociedade podem ter
papel fundamental em um processo de medicalizacdo, como movimentos sociais,
organizacbes de doentes cronicos, organizacdes de consumidores, a induastria
farmacéutica, entre outros®®. Contudo, observa que a expanséo da jurisdicdo médica, a
autoridade para definir comportamentos, pessoas e coisas, aumenta a capacidade de
controle social da medicina sobre o comportamento humano®?.

Procurando diferenciar Medicalizacdo de Imperialismo, em funcdo de este

ultimo termo implicar em intencdo de dominar e controlar, conceitua medicalizagdo
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como “definir um problema em termos médicos, usar linguagem médica para descrever
um problema, adotar um arcabouco médico para compreender um problema ou usar de

2 (p.211). Podem ser citados diversos exemplos de

intervencdo médica para trata-1o’
medicalizacdo de comportamentos desviantes e de processos naturais da vida. No
primeiro caso vemos, entre outros, o alcoolismo, as adi¢cbes em geral, as desordens
alimentares (obesidade e anorexia nervosa), a disfuncdo sexual, as deficiéncias de
aprendizagem, a hiperatividade. Ao falar da medicalizacdo de eventos naturais da vida,
observa-se que muitos estdo relacionados ao corpo feminino e a reproducdo, como a
menopausa, a sindrome pré-menstrual, a gravidez, o parto, a infertilidade. Mas podem
ser citados também processos de medicalizacdo mais recentes e relativos ao corpo
masculino, como disfuncéo erétil e a calvicie. Ou entdo, a medicalizacdo do sono, da
tristeza, dos conflitos familiares, do stress pos-traumatico, do envelhecimento.

O processo de medicalizagdo, segundo Conrad>*%*

pode ocorrer em trés niveis.
Num primeiro nivel chamado Conceitual, observa-se o uso do vocabulario médico para
definicdo de problemas. Isto pode ocorrer dentro ou fora da medicina, a profissdo
médica pode nado estar envolvida, ou mesmo se posicionar contra. Um exemplo classico
é o alcoolismo. O segundo nivel é Institucional e consiste na legitimacdo de um
problema como médico e também pode ocorrer independentemente da participacdo da
profissdo médica, tanto no processo de legitimagdo, quanto no processo de ‘tratamento
da nova doenga’. Num terceiro nivel, o da relacio médico-paciente, observa-se o
médico definindo como médico um problema social trazido a ele, ou observado no
paciente, e 0 exemplo sempre lembrado € o da medicalizacdo da tristeza e dos conflitos
familiares® >3, Este autor ainda aponta que nem todos os processos de medicalizacdo
se completam, isto é, algumas questdes permanecem ligadas ao seu arcabouco teorico

original. Pode-se citar como exemplos a violéncia contra criangas e mulheres, 0s

acidentes oriundos da mistura de alcoolismo com direcéo de veiculos, entre outros, que
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permanecem ligados & quest&o legal. Conrad® defende também que este é um processo
de méo dupla, isto €, admite a possibilidade de desmedicalizacdo de determinadas
questdes e o exemplo mais comumente citado pelos defensores dessa ideia é o do
homossexualismo, anteriormente classificado como doenca.

Em toda literatura anteriormente citada, a tese da medicalizacdo da sociedade é
vista criticamente e colocada de forma claramente negativa. Na verdade, a medicina
ocidental, ou biomedicina, e a profisséo médica, os experts, sdo descritos de forma
negativa e mesmo ditos imperialistas. Encontra-se também na literatura criticas a esta
postura negativa. Em 1979, Strong® publicou uma anélise sobre a tese do imperialismo
médico, ou da medicina. Ainda gque centrada na expansdo da jurisdi¢cdo da profissao
médica, ele argumenta que o dito imperialismo/medicalizacdo, apesar de presente, foi
descrito de forma algo exagerada nos anos 1970. Defende que héa claras limitagcdes a
ampliacao do dominio/controle médico sobre a sociedade, que o denominado ‘modelo
médico’ ndo sobreviveu ao século XX como estrutura tedrica e que ndo ha garantia de
que a adogdo de um modelo social da satde/doenca possa “evitar a detalhada

1”* (p.212), a0 contrario, poderia intensificar seu

interven¢do médica no nivel individua
uso.

Duas décadas apés, Deborah Lupton® apresenta uma anélise da literatura
inicialmente descrita nesse topico, a que denomina ‘critica ortodoxa da medicalizacdo’.
Aponta que tal postura ignora o valor da medicina no tratamento de diversas doencas,
no controle da dor, etc. Além disso, destaca que esses autores esquecem-se de levar em
consideracdo a importancia que médicos e outros profissionais da salde podem ter para
um individuo adoecido, e ainda a possivel participacdo ativa dos individuos na
dominacdo médica e na medicalizacdo, discordando, portanto, da imagem de vitima que

é colocada nos pacientes®. Correa®, em seu estudo sobre as novas tecnologias

reprodutivas, acompanha esta posi¢do, como pode ser visto abaixo:
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E comum que certas terapéuticas ligadas as novas tecnologias médicas, mesmo
tendo abandonado sua funcdo de curar doengas, e independentemente de sua
eficicia, aparecam como desejadas, e ndo sejam vividas pelos individuos como
ameagcas ou medidas de intervengdo em suas vidas®® (p.26)

Lupton55 defende que Foucault em seus trabalhos também apresenta “uma visao
consoante de um mundo no qual a vida dos individuos é profundamente compreendida e
vivenciada através de discursos e praticas da medicina e de suas profissoes aliadas” %
(p.94). No entanto, sua concepcao de poder e conhecimento médico, e da relacéo entre
eles, difere bastante dos criticos ortodoxos da medicalizagdo0™. Para Foucault ndo existe
relacdo de poder sem a correlativa constituicdo de um campo de conhecimento, nem
nenhum conhecimento que ndo pressuponha e constitua, a0 mesmo tempo, relacfes de
poder™™®. Porém, esse poder ndo é repressivo e sim disciplinar, isto é, fornece as
diretrizes sobre como os individuos devem entender, vivenciar e regular seus

Corp0820,21,23,55

, € um poder normalizante. Contudo, tal qual a critica ortodoxa, ndo leva
em consideragdo a dependéncia emocional e psicodindmica envolvida na relagéo
médico paciente®. E mais, observa-se aqui também uma concepcdo da populacéo (dita)
leiga como submissa, passiva, o ‘corpo docil’ Foucaultiano, sujeito a vigilancia e
normalizac&o®>°,

Também falando de medicalizacdo e controle social, Armstrong®®® discute as
mudangas na espacializagcdo da doenca ao longo do tempo. Aponta que com a passagem
da Medicina da Beira do Leito para a Medicina do Hospital, periodo correspondente ao

nascimento da Clinica (‘clinical gaze’) no final do século XVIII®

, ocorre a passagem de
uma medicina de modelo bidimensional da doenca, para um modelo tridimensional, que
envolve profundamente o corpo, localizando a doenca em sua estrutura. O corpo
humano, como ¢é hoje compreendido pela biomedicina, comeca a ser construido nesse

momento. O gradual estabelecimento da hegemonia da Medicina da Vigilancia no

século XX amplia o controle, ou a possibilidade de controle da medicina para a esfera
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da comunidade, das populagdes sadias, para uma quarta dimensdo®. A medicina da
vigilancia traz significativa ampliacdo da medicalizacdo da sociedade, pois envolve o
espaco extracorporal, esvaziando os conceitos de saude e doenca, borrando a fronteira

entre eles, praticamente recriando esses conceitos®®°".

89 observa-se a

A partir do final do século XX, na ‘sociedade do risco’
intensificacdo de tal processo: a doenca € transformada num estado normal da existéncia
e a salide adquire uma qualidade iluséria que exige muito esforco para ser obtida®. Isso
ocorre porque boa parte do que outrora era considerado ‘estar saudavel’, passou a ser
visto como ‘em risco de desenvolver de alguma doenca’®. O ‘estilo de vida’ dos
individuos pode ser precursor de doencas ou mantenedor da salde, muitos
comportamentos passam a ser taxados de saudaveis ou ‘de risco’. E preciso fazer
exercicios, a dieta deve ser controlada, a ingesta de bebidas alcoolicas reduzida e o
tabaco eliminado. O comportamento sexual também é vigiado e deve ser controlado. A
educacdo em saude ganha importancia e a énfase na promoc¢do da saude é global,
adquirindo um carater obsessivo®®.

Gastaldo® aponta duas principais possibilidades para a educacdo em satde. A
‘educagdo em saude tradicional’, baseada em responsabilidade individual pela saude e
prevencdo das doencas, com suporte do saber médico oficial e dos médicos, centrada
em uma estrutura de satde médico assistencialista. Tal pratica pode levar a um processo
de responsabilizacdo e culpabilizacdo dos proprios individuos sobre sua salde,
retroalimentando um processo de medicalizacdo e controle social que, nesses termos,
inclui toda a populacdo. Outra possibilidade, denominada por Gastaldo® de ‘educacio
em saude radical’, envolve o empowerment de individuos e comunidades, visando que
estes desenvolvam uma maior autonomia, um maior controle sobre sua saude e é, em
teoria, a pratica adotada pela nova promog¢do da saude. Ainda que baseada em uma

compreensdo mais ampla da salde, na medida em que tomar como suporte o saber
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médico oficial, a ‘educacdo em saude radical’ pode vir a produzir também um
incremento da submissdo a esse, seja individualmente pela adocdo de constructos da
biomedicina e de papéis sociais estabelecidos, seja coletivamente pela difusdo destes

constructos como verdades absolutas.

c) Relacdo Médico-Paciente

Na década de 50 do século passado, Talcott Parsons defendia em seu livro The
Social System que a saude era um pré-requisito para o funcionamento da sociedade e
que, sob esse aspecto, a doenca poderia ser considerada como um desvio (social)
21235664 A escola funcionalista, na qual Parsons se enquadra, entendia “as relagdes
sociais no cuidado a saude como produtos de uma sociedade consensual, na qual a
ordem social e a harmonia sdo preservadas por pessoas agindo de acordo com papéis
previamente definidos e executando determinadas fungdes™* (p.7).

A medicina, entdo, teria como funcdo fundamental a manutencdo da ordem
social, e a relacdo entre médicos e pacientes, por conseguinte, seria caracterizada como
uma interagdo entre um individuo que necessita ajuda para a solugdo de um problema de

salide com outro que possui a capacidade de ajudar a resolvé-lo®?® ®.

O papel do
doente/paciente (sick-role) envolve procurar ajuda médica e submeter-se as orientacdes
profissionais, isto €, ele deve tentar ficar bom para retomar as fungdes sociais das quais
esteve isento no periodo de adoecimento®?* ®. O papel do médico consiste em aplicar
seus conhecimentos técnicos para resolver o problema de satde do individuo afim de

21,23,64

esse retorne as suas funcOes na sociedade E o médico deve manter-se

afetivamente neutro em relagéo ao paciente e orientar-se para a coletividade, para o bem
comum e n&o para seu proprio proveito®:2*°064,
A relacdo médico-paciente €, para Parsons, uma relacdo assimetrica em fungéo

do conhecimento especializado que o medico possui, da autoridade que acompanha esta

expertise e que é obtida através de um longo aprendizado, treinamento e socializacao,
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além da enorme responsabilidade advinda de sua fungdo®?3*®%. Apesar da clara
assimetria, ele defende que esta € uma relacdo harmoniosa e consensual, entretanto,
tipicamente paternalista, onde o profissional confia na sua expertise e nos seus valores
para decidir o que é o melhor para 0 paciente, e 0 paciente se submete as decisdes
porque confia que o médico vai usar essa expertise buscando seu bem-estar’. Esse
modelo de relagao médico paciente ¢ chamado ‘modelo consensual’®.

Muitas criticas foram e vém sendo feitas as concepcbes de Parsons sobre o
cuidado a salde desde entdo, sugerindo que estas sdo um tanto quanto ingénuas e
mostram médicos e pacientes ideais, ndo reais, mesmo levando em consideracdo o
periodo em que sua obra foi escrita. Em especial critica-se a idéia de uma relacdo
assimétrica sem conflito, sem disputa de poder entre os atores***%® Além disso, a
relacdo descrita por Parsons se adéqua melhor ao adoecimento agudo que ao cronico e,
por centrada no adoecimento, ndo leva em conta questdes culturais e étnicas, diferencas
de classe, género e idade, por exemplo, como se estas questdes ndo participassem do
adoecimento e todos os individuos/pacientes pudessem ser (ou fossem) tratados da
mesma forma®*#*,

Para Freidson” a relagdo médico-paciente também é uma relacéo assimétrica em
funcdo do conhecimento especializado que o médico possui e da autoridade advinda
dele. Argumenta, contudo, que por possuirem objetivos e prioridades diferentes
envolvendo questdes tanto técnicas quanto financeiras, essa € uma interacdo que
envolve conflito e luta de poder*®. O modelo de relagdo médico paciente defendido por
Freidson é chamado ‘modelo de conflito’®.

O periodo (1945 — 1970) analisado e descrito nos trabalhos de Parsons e
Freidson ¢ conhecido como ‘a era de ouro da medicina’®, uma época em que a pratica

médica era majoritariamente liberal nos EUA e os profissionais possuiam imenso poder

e prestigio®. Diversos acontecimentos abriram caminho para uma gradual mudanga
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desse quadro, entre eles a elevagdo dos custos da medicina, especialmente em funcéo do
progresso tecnologico e a entrada de um terceiro elemento na relagdo médico-paciente
(seguros de saude). Some-se a isso 0 aumento do nivel educacional das populagdes e,
principalmente, do acesso a informacéo técnica, determinada tanto pelo substancial
incremento da oferta de informacdes sobre salde, quanto pelo crescimento acentuado da
expectativa de vida e da incidéncia de doencas cronicas, gerando um paciente que
aprende sobre sua condicdo por experiéncia e por leitural>>00676869.70.7172.73 N ajg
ainda, temos o crescente consumismo relacionado a saude, pois desde exames e
medicamentos, at¢ médicos e seus pareceres sao ‘consumidos’?#3737  pacientes
transformam-se em consumidores e médicos em provedores de cuidado a salde, o que
se reflete diretamente na relacdo médico-paciente e no equilibrio de poder dentro
dela2°'22’33’73'74.

As davidas e questionamentos em relacdo a medicina e aos médicos e a
exposicao de suas incertezas e limitagdes, aliado ao acesso a todo tipo de informacéo
sobre saude através das diversas midias, com destaque para a Internet, pode reforcar um
processo de empowerment da populacdo dita leiga. O entendimento do paciente como
consumidor € congruente com a concepcdo do individuo reflexivo da sociedade de

9,20,22

risco Dois modelos de relacdo médico paciente podem resultar dessas

transformagdes: 0 ‘modelo de negociagdo’ e o ‘modelo contratual/orientado ao

*% O primeiro modelo tem por base o didlogo com troca de informacdes e

consumidor
tomada de decisdo compartilhada, independente do grau de participacdo de cada um dos
atores no processo. Ele ndo exclui ou elimina o conflito, visto que os dois atores adotam
postura ativa, mas busca a conciliacdo da expertise profissional com o conhecimento
leigo. O segundo modelo, contratual, é congruente com a compreensdo dos pacientes

como consumidores e dos médicos como provedores de cuidado & satde®. Esse dois

modelos estdo profundamente relacionados ao adoecimento crénico, parte por serem
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modelos atuais, de um tempo onde as doencas cronicas sdo dominantes e determinam
um longo tempo de relacdo entre médicos e pacientes, criando a possibilidade de

aprendizado.

d) Adoecimento Cronico

O corpo humano é entendido como produto de processos bioldgicos e
socioculturais, isto é, produto do poder e do conhecimento, histérica e culturalmente
localizado, socialmente construido®>?3>7%77  Agsim, da mesma forma, “uma entidade
nosolégica (doencga) é um produto do discurso médico que, por sua vez, reflete o0 modo
de pensar dominante em uma sociedade” 2* (p11).

O conhecimento médico é, para Foucault, um sistema de crencas moldados
através de relagGes politicas e sociais e 0 poder médico deve ser visto como recurso
basico, através do qual doencas e distirbios sdo identificados e tratados™. Fora do
discurso e da pratica médica, ndo existe um ‘corpo auténtico’, da mesma forma que
corpos ndo sdo redutiveis ao discurso. Portanto, mudar o sistema de referéncia ndo pode
revelar um ‘corpo auténtico’, mas sim outro sistema de referéncia, outro modo de
entender o corpo®°. Enfim, experiéncias como doenca, enfermidade e dor existem
como realidades biolégicas, mas ganham sentido e sdo compreendidas e vivenciadas

através de processos socioculturais® ¢

p.14). Para Kangas, tanto o conhecimento expert
quanto o leigo e as ideias sobre doencgas sdo construidos socialmente e devem ser
tratados como aspectos do mundo simbélico®.

O adoecimento crénico, processo bioldégico moldado por condicGes

sociais®"®7"

, tem caracteristicas muito distintas do adoecimento agudo, provocando o
estabelecimento de diferentes relagfes entre o individuo adoecido e a sociedade, 0s
médicos, seu corpo e sua identidade/individualidade. Por ser uma desordem de longa

duragdo na vida de um individuo, ou mesmo permanente, € um tipo de experiéncia que

interfere com a interacdo social e com o papel deste na sociedade, pois as estruturas da
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vida diaria e os conhecimentos tacitos que a sustentam sdo rompidos’""®"®. Aqui, a
separacdo entre doenca e identidade é precaria/fragil, a perda de confianca no corpo
gerada pelo adoecimento produz uma perda de confianca na interacdo social. A
enfermidade cronica pode ser vista como um ataque ao eu fisico e ao senso de
identidade do individuo. Ela modifica o corpo, ou a percepcdo deste, provocando nao
somente mudancas na auto-imagem/auto-concepcdo, como também uma consequente
necessidade de reconstrucio/reelaboracio da identidade’ e de repensar sua biografia

I””. Bury®™ denomina o estabelecimento dessa experiéncia como uma Ruptura

pessoa
na Biografia (Biographical Disruption).

Nessa experiéncia complexa, multidimensional em seus impactos na vida diaria,
estd também presente o reconhecimento da existéncia real da dor, do sofrimento e da
morte, questdes normalmente mais distantes do dia-a-dia dos individuos’®. A percepcéo
do inicio da enfermidade pode ser dificil, em parte por pura negacdo, em parte porque
0s primeiros sinais podem ndo ser identificados, podem ser confundidos com alteracdes
passageiras relacionadas a pequenos excessos do dia-a-dia ou esperadas para
determinada fase da vida (3% idade, por exemplo).

O diagnostico biomédico traz alivio para o individuo, pois oferece uma
definicdo, uma explicacdo para as alteraces sentidas/observadas no seu corpo®®’".
Contudo, no caso das doencas cronicas, diante da compreensdo da auséncia de
possibilidade de cura, esse mesmo diagndstico é gerador de stress e sofrimento’.

A partir da confirmacdo diagndstica, do estabelecimento da experiéncia
disruptiva, o individuo precisa negociar e administrar seu estado permanentemente,
progressivamente, alterado®27®"87980 3 diferentes maneiras de vivenciar e gerenciar
o dia a dia do adoecimento cronico, a fim de levar uma vida com qualidade, uma ‘vida

normal’. As taticas que os individuos adotam a fim de tolerar e conviver com o

adoecimento cronico, mantendo a coeréncia e 0 senso de poténcia, as estratégias
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utilizadas para mobilizar recursos em face da enfermidade e a forma como cada um
responde as questbes da doenca e dos tratamentos, guarda profunda relacdo com a
patologia que o individuo apresenta, 0 estagio em que esta se encontra, com sua situacdo
socioeconémica, sua estrutura de suporte social, com as diferencas culturais e religiosas,
entre outras®">"%"8798 Da mesma forma, essas taticas estdo relacionadas com a
compreensdo que o individuo tem do seu adoecimento que, por sua vez, também é
construida com base nos mesmos fatores acima citados.

Os pacientes portadores de doencas cronicas sdo colocados diante da
necessidade de tomar decisGes importantes e graves em relacdo a sua salde e seus
corpos, decisdes que vao ter um impacto significativo sobre a vida diaria e sdo tomadas
com base em um dominio incompleto do conhecimento. Incompleto, pois falta ao
individuo o conhecimento médico das possibilidades de tratamento e evolugdo da
doenca e de suas consequéncias, mas também incompleto, pois o proprio conhecimento
médico sobre diversas patologias é insuficiente e, em alguns casos, em constante
mudanca/evolucéo.

Ao serem expostas, as limitacdes do conhecimento médico ampliam a sensacgéo
de incerteza, pois a intervencdo médica, apesar de importante, € restrita, e o tratamento

pode se tornar parte do problema. Para Bury78'79

, a Incerteza é o aspecto chave da
experiéncia disruptiva. Ela envolve, por um lado, a conscientizac¢éo do individuo de que
seu futuro pode estar ameacado, que é aberto e indeterminado®', o que pode produzir
desespero ou esperanca. Por outro lado, envolve incerteza diagndstica, principalmente
no caso de adoecimentos indefinidos ou diagndsticos controversos; a incerteza
sintomaética, relativa a evolugdo do quadro e possiveis efeitos colaterais dos tratamentos;
e a incerteza prognostica, em fungdo das limitagdes do conhecimento da medicina

cientifica (biomedicina), como ja exposto anteriormente’® 87981,
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Na modernidade tardia, a biografia tornou-se um tema cronicamente reflexivo,
corpos e identidades sdo permanentemente problematizados e sujeitos a revisao,
reavaliacdo e reconstrucdo®. No que se refere & salde, a vida pode se tornar uma
constante de reavaliaces e revisdes na biografia. Williams®® questiona se a ruptura
biografica ndo seria uma forma de viver ou um traco definidor da modernidade
reflexiva, da sociedade de risco.

Esse modelo explicativo para o adoecimento crénico é alvo de algumas criticas.
Alguns autores argumentam que o modelo da Ruptura Biografica é centrado no adulto,
ndo inclui doencas congénitas ou desenvolvidas na infancia. Williams®® sugere a
possibilidade de compreender a ruptura biografica como fator etiolgico para o

surgimento da doenca cronica, ao invés de consequéncia dela.



25

JUSTIFICATIVA

Esta tese de Doutoramento se dedica a estudar um fendémeno recente, com
aproximadamente 20 anos de existéncia, mas que aponta um futuro proximo (em parte
ja presente), tanto para a pratica médica e o trabalho na salde, quanto para a vivéncia
pessoal do adoecimento. N&o ha volta neste processo e o Brasil precisa se inserir nesta
discussdo, pois ela envolve ndo somente a relacdo médico-paciente, como as relagdes
dos individuos com toda a estrutura de assisténcia médica do pais. Para isso €
fundamental que se desenvolvam estudos e pesquisas sobre o tema, imagens deste
processo e seus possiveis reflexos para a satde. E é nesse amplo espaco que este estudo
busca se inserir e assim contribuir para a ampliacdo da discusséo ainda t&o restrita sobre
tema t&o importante.

O projeto se propde a investigar analisar os reflexos que a obtencdo pelos
pacientes de informacdo sobre salde através da Internet pode ter sobre a vivéncia do

adoecimento crénico e sobre a relagdo medico-paciente.
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OBJETIVOS DO ESTUDO

Os objetivos gerais e especificos deste estudo sdo os seguintes:

Geral:

o Analisar os reflexos que a obtencgéo pelos pacientes de informacéo sobre
salde através da Internet pode ter sobre a vivéncia do adoecimento crénico e a relagdo

médico paciente.

Especificos:

o Analisar como se encontra o debate académico sobre o impacto que a
obtencdo de informagdes via Internet tem sobre a relagdo médico paciente e sobre a
vivéncia do adoecimento crénico no Brasil e no Mundo.

o Analisar possibilidades de uso da internet em projetos voltados para a
promocdao da satude em comunidades.

o Analisar se a obtencdo de informacfes sobre saude através da Internet
pode, de fato, acarretar um empowerment dos individuos e/ou comunidades.

o Analisar se a obtencdo de informacfes sobre salde pelos pacientes
através da Internet de fato acarreta uma reducdo do prestigio e autoridade dos médicos
na relacdo com esses pacientes.

o Apreender os motivos, os sentidos e os significados da busca e obtencéo

de informacéo pelos pacientes sobre sua propria saude na Internet.
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CAMINHO METODOLOGICO

Esse estudo foi planejado para ser realizado em trés etapas: 1) andlise
bibliogréafica de questdes relativas ao projeto; 2) o trabalho de campo, de estrutura
qualitativa; 3) analise do material obtido.

Para a busca bibliografica foram utilizados os portais Scielo (www.scielo.br),

Periddicos da Capes (www.periodicos.capes.gov.br) e Medline

(http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/), de abrangéncia nacional e internacional.

Os seguintes termos foram usados (em Portugués e Inglés) para a busca nos
campos titulo, assunto e palavra-chave: Internet, paciente informado (informed patient),
paciente expert (expert patient), informacdo em saude (health information), relagdo
meédico-paciente (patient-physician relationship). Foi delimitado um periodo 15 anos,
em funcdo do curto tempo de existéncia da Internet e da Grande Rede Mundial
(WWW).

No decorrer da revisdo da literatura, novos temas ganharam com destaque e uma
nova busca foi realizada, agora incluindo as seguintes palavras chave: doenga cronica
(chronic illness), incerteza (uncertainty), medicalizacdo (medicalization), sociedade de
risco (risk society) e modernidade reflexiva (reflexive modernity).

Em um terceiro momento, com o objetivo de produzir uma discussdo tedrica
sobre 0 uso da internet em projetos de Promocdo da salde, foi realizada nova busca,
desta vez utilizando as seguintes expressdes: promocao da saude (health promotion),
informacdo sobre salde na internet (health information internet) e divisao digital (digital
divide)

Foram encontrados artigos publicados em periddicos voltados exclusivamente
para as Ciéncias Sociais, outros dedicados a interface entre informética e saude, porém a
maior parte se encontra em periodicos de saude, de satde publica e de ciéncias sociais e

humanas em salde. Diversos autores dedicam-se a esses temas, e tal material pode ser
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encontrado ndo somente em artigos cientificos, mas também em livros e capitulos de
livros. Cabe aqui destacar a Inglaterra e suas instituicGes académicas como origem de
um grande numero de estudos.

A segunda etapa da pesquisa, o trabalho de campo, teve por objetivo analisar 0s
reflexos que a obtencdo pelos pacientes de informacdo sobre saide através da Internet
pode ter sobre a relacdo médico-paciente e sobre a vivéncia do adoecimento cronico.
Foram realizadas seis entrevistas semi-estruturadas com pacientes portadores de
doencas cronicas, com longos periodos de tratamento e que este fazem seu tratamento
no servico publico: HIV/AIDS, Artrite Psoriatica, Espondilite Anquilosante,
Fibromialgia, Esclerose Multipla, Céancer de Tiredide e Ataxia Cerebelar. Também
foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo: estar na faixa etéria entre 35 e 55
anos, fazer seu tratamento no servico publico e ter facilidade de acesso a Internet.

Um roteiro com as questdes fundamentais foi criado previamente para apoio do
pesquisador abordando os seguintes temas centrais: adoecimento, atividades na internet,
obtencdo de informacBes sobre salde, relacdo com os médicos. As entrevistas foram
gravadas. Optamos por adotar a estratégia denominada snowball para a selecdo dos
entrevistados®. A grande vantagem deste método é o estabelecimento de uma corrente
de confianca para o entrevistado, fundamental para a obtencdo de relatos livres e
profundos.

A escolha de individuos portadores de enfermidades crénicas se deu em
conformidade com pesquisas realizadas internacionalmente, que atribuem a estes um
alto grau de mobilizacdo, uma tendéncia ao aprendizado pela experiéncia devido ao
longo tempo de convivéncia com a doenca, e, atualmente, a possibilidade de obtencéo
de informac@es em grande quantidade pela Internet3*8384:8586.8788,89.90,91,92.93,94.95
A andlise dos dados obtidos com as entrevistas foi iniciada ainda durante o

periodo de realizagdo do trabalho de campo, isto é, as entrevistas comegaram a ser
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analisadas & medida que foram sendo realizadas. Pope®® defende que esta pratica
permite que o pesquisador “refine suas questdes, desenvolva hipoteses, e persiga
caminhos emergentes de questionamento de forma profunda” (pag.114). Além disso,
possibilita ao pesquisador perceber questdes inesperadas e que vao de encontro as suas
hipdteses, permitindo que estas sejam revisadas e trabalhadas. A partir do encerramento
das entrevistas, foram juntadas as observacdes feitas no caderno de campo.

Os resultados receberam tratamento qualitativo, usando o método da Anélise de
Conteido Tematica, a partir da perspectiva qualitativa, na busca de identificar nas falas
dos entrevistados temas, nucleos de sentido, singularidades e contradi¢des, o familiar e
0 estranho, assim como as concordancias e discordancias com a teoria”’.

O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola
Nacional de Saude Pablica Sérgio Arouca (CEP/ENSP No 221/09).

Os resultados desta pesquisa serdo apresentados em 3 artigos.

Primeiro Artigo (Capitulo 1):

Num primeiro momento, a busca bibliografica priorizou a literatura
internacional sobre o tema. No decorrer dessa investigacdo foi observado o destaque
dado, em muitos trabalhos, aos possiveis reflexos que a posse, pelos individuos, de
informacdes sobre salde obtidas através da Internet, pode ter sobre a relacdo médico-
paciente. Tal observacdo gerou uma associacdo com o embate tedrico entre Eliot
Freidson e Marie Haug, travado nas décadas de 70 e 80 do século passado, sobre
profissdo e desprofissionalizacdo, onde a informacdo e a educagdo em salude tém
participacdo destacada. Foram analisados trabalhos sobre obtengdo de informagdo em
salde na Internet, publicados entre 1997 e 2005, em duas importantes revistas
académicas inglesas da area, com o objetivo de trazer esse embate para a atualidade e

observar como — e se - a literatura internacional trata tal questdo. Esse estudo resultou
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no primeiro artigo dessa pesquisa: A internet, 0 paciente expert e a pratica médica: uma
analise bibliogréafica, Revista Interface - Comunic., Saude, Educ., v.12, n.26, p.579-88,

jul./set. 2008’ (ANEXO 1).

Segundo Artigo (Capitulo 2):

O segundo artigo dessa tese de doutoramento € uma investigacdo teorica, de
base bibliografica, sobre a possibilidade de utilizacdo da Internet como recurso em
projetos de educacdo em salde voltados para a Promocdo da Saude, buscando o
empowerment e o desenvolvimento de habilidades pessoais relativas a saude em
populacdes de baixa renda e em comunidades carentes no Brasil. Destaca pontos
positivos e possiveis barreiras, com destaque para a questdo da divisdo/exclusdo digital.
Apdia-se na literatura cientifica nacional e internacional sobre Promocdo da Saude,
Informacéo sobre Saude na Internet e Divisao/Exclusao Digital. O artigo foi aceito para
publicacdo na revista Physis: Revista de Salde Coletiva: "Internet na Promoc¢do da

Saude: um instrumento para o desenvolvimento de habilidades pessoais e sociais”.

Terceiro Artigo (Capitulo 3):

O terceiro artigo versa sobre os resultados da pesquisa qualitativa realizada com
pacientes entre 35 e 55 anos, portadores de enfermidades cronicas e que realizam seu
tratamento no servico publico. Tem por objetivo analisar possiveis reflexos que a
disponibilidade de grandes quantidades de informacdo sobre salude através da Internet
vem exercendo sobre a vivéncia do adoecimento crbnico e sobre a relagdo médico-

paciente.
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CAPITULO 1
A INTERNET, O PACIENTE EXPERT E A PRATICA MEDICA: UMA
ANALISE BIBLIOGRAFICA.

Helena Beatriz da Rocha Garbin, André de Faria Pereira Neto, Maria Cristina

Rodrigues Guilam

GARBIN, H.B.R.; PEREIRA NETO, A.F.; GUILAM, M.C.R. The internet,
expert patients and medical practice: an analysis of the literature. Interface - Comunic.,
Saude, Educ., v.12, n.26, p.579-88, jul./set. 2008.

RESUMO

O mundo presenciou nos ultimos anos uma ampla transformacdo tecnoldgica
que ampliou substancialmente o acesso a informacédo, sobretudo por meio da Internet.
Na area da salde ha cada vez mais informacdo disponivel. O acesso a informacéo
técnico-cientifica, aliado ao aumento do nivel educacional das populacdes tem feito
surgir um paciente que busca informacGes sobre sua doencga, sintomas, medicamento e
custo de internacdo e tratamento: o paciente expert. Este artigo discute de que modo as
informacBes obtidas na internet modificam ou interferem na relacdo médico-paciente.
Recupera-se a controvérsia entre Freidson e Haug sobre a desprofissionalizacdo do
médico. Metodologicamente, foram analisadas opinides dos autores que publicaram
artigos sobre o tema, entre 1997 e 2005, em duas importantes revistas académicas
inglesas da area. Conclui-se que as posices encontradas sdo distintas e até antagonicas,
e o0 Brasil, apesar da exclusao digital, precisa analisar esta questéo.

Palavras-chave: RelacGes médico-paciente. Aceitagdo pelo paciente de Cuidados

de salde. Internet.

ABSTRACT

Over recent years, the world has witnessed a wide-ranging technological

transformation that has substantially expanded the access to information, especially
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through the internet. In the field of healthcare, more and more information is available.
Access to technical-scientific information, along with increased educational levels
among the public, has given rise to patients who search for information about their
diagnoses, diseases, symptoms, medications and costs of hospitalization and treatment:
expert patients. This article discusses the way in which information obtained through
the internet modifies or interferes with the doctor-patient relationship. Thus, the
controversy between Freidson and Haug regarding the deprofessionalization of doctors
is resurrected. Methodologically, we analyzed the opinions of authors who published
articles on this topic between 1997 and 2005, in two important English academic
journals in this field. We concluded that the positions found were distinct and even
adversarial. In Brazil, despite digital exclusion, this question needs to be analyzed.

Key words: Doctor-patient relationship. Patient acceptance of medical care.

Internet.

INTRODUCAO

O mundo presenciou, nos ultimos vinte anos, uma intensa e radical

transformacdo tecnoldgica que, entre outras consequéncias, tem proporcionado um
crescimento acentuado do acesso a informacdo. H& mais informacdo disponivel e ela é,
cada vez mais, facil e rapidamente acessivel'. Dois exemplos podem ser dados neste
sentido: a televiséo e a internet.

Hoje em dia, quase todos os lares dispdem de um aparelho de televisdo. Muitos
deles com canais a cabo, que, somados aos canais abertos, disponibilizam informacdes
sobre os mais diferentes assuntos. Além disso, a informacdo via satélite, transmitida
pela televisdo, tem permitido que um acontecimento seja visto no instante em que ele
estd ocorrendo. A televiséo oferece, portanto, uma gama enorme de informacgdes, em um
tempo cada vez mais reduzido, a um contingente cada vez maior da populacdo do

planeta.
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A informacéo via internet, por sua parte, alcancou um potencial inimaginavel ha
anos. Hoje, pode-se saber de tudo e de todos, a qualquer hora do dia ou da noite, de
qualquer lugar do planeta. Essa brutal transformacdo ocorreu em pouco mais de dez
anos. Ela foi presenciada por muitos de nés. A internet se diferencia da televisdao por
duas caracteristicas: a infinidade de fontes de informacéo disponiveis e a postura ativa
do individuo. Por mais que existam dezenas ou até centenas de canais de televisdo, eles
sdo finitos, enquanto, na internet, as fontes de informacao disponiveis sdo incontaveis.
Por mais que o individuo possa mudar o canal da televisdo se ndo encontrar a
informacdo que esta procurando, na internet ele se torna o agente do processo de
aquisicdo de informacdes. Os indmeros sites de busca facilitam, ainda mais, esta
posicao proativa do individuo diante da internet.

No Brasil esta transformacdo tecnoldgica tem se desenvolvido de forma
assimétrica. Enquanto mais de 90% de domicilios particulares permanentes possuem,
pelo menos, um aparelho de televisdo, apenas 16% tém acesso & internet?. Os altos
custos do computador e do acesso a rede, aliados a baixa escolaridade da ampla maioria

da populacdo tém criado o fendmeno do denominado excluido digital®*

. Apesar disso,
nos Gltimos anos, o Brasil tem apresentado um sensivel crescimento do numero de
residéncias que possuem computador com acesso a internet. Segundo estimativas
recentes, existem atualmente no Brasil cerca de trinta milhdes de usudrios de internet”.
A salide é uma das areas onde ha, cada vez mais, informacéo disponivel para um
nimero cada vez maior de pessoas. A televisdo e a internet tém se tornado os principais
veiculos de difusdo da informacdo na area da salde. Muitos canais de televisdo
apresentam uma programacdo exclusiva sobre saude. Na internet sdo incontaveis os
sites sobre temas vinculados, de alguma forma, as questdes relativas a salde-doenga.

Este destaque se justifica na medida em que a salde tornou-se, nos ultimos anos, uma

das principais preocupac¢es do homem, adquirindo um valor inédito na historia da
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humanidade. Por esta razdo, ¢ cada vez maior o nimero de pessoas gque acessam a
internet e a televisdo para obter alguma informacéo sobre sua condi¢do de salde ou de
um parente ou amigo.

Pesquisas recentes tém demonstrado que as mulheres, mais que 0s homens,
buscam informacao sobre salde na internet, pois assim procuram prevenir, evitar ou
reduzir os custos de um tratamento de um dos membros da familia, ajudando na gestao
do orcamento familiar®. Os jovens comp&em um outro grupo que se destaca no uso da
internet. O acesso a rede, facilitado nas escolas, e a garantia do anonimato tém feito com
que eles busquem confirmar ou complementar informacdes sobre salde ja recebidas nos
livros escolares ou na sala de aula’. Alguns estudos sugerem que existe uma relagdo
significativa entre adoecimento e busca de informacdes sobre sadde®, isto ¢, individuos
ou familiares de individuos atingidos por alguma enfermidade estariam mais propicios a
buscar informac6es sobre determinada doenca na rede. Os doentes e suas motivacoes
para a busca de informagdes na internet t€m levado a configuragdo das ‘comunidades
virtuais’. Este fendmeno socioldgico, extremamente interessante, tem se organizado nos
ultimos anos. Ele retine doentes portadores de diversas patologias, em especial doencas
cronicas, raras ou estigmatizantes®®.

Se a informacao sobre salde e doenca esta acessivel na internet, muitas vezes ela
é incompleta, contraditdria, incorreta ou até fraudulenta. Por esta razdo, o cidaddo
comum muitas vezes tem dificuldade de distinguir, por exemplo, o certo do enganoso
ou o inédito do tradicional. Esta € uma das muitas questdes levantadas por Castiel e
Vasconcellos-Silva™. Eles chamam a atencdo para as dificuldades encontradas por
pacientes leigos com a linguagem médica e com a incerteza advinda da multiplicidade
de informacgBes. Somam-se a isso 0s problemas decorrentes do estimulo a

automedicacéo.
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Independente do segmento social que mais acesse a Internet ou da qualidade e
veracidade da informacdo disponivel, tem surgido um novo ator na area da saude: o
paciente expert. Ele é um paciente que busca informacg6es sobre diagndsticos, doencas,
sintomas, medicamentos e custos de internacdo e tratamento. O fato de ter acesso a
quantidade de informacdes disponiveis na internet, independente de sua veracidade,
pode fazer com que este paciente esteja potencialmente menos disposto a acatar
passivamente as determinacGes médicas. O paciente expert é, portanto, um consumidor
especial dos servicos e produtos de saude, pois detém informacdes que devem ser, pelo
menos, levadas em consideracdo™. O paciente expert ndo é apenas um paciente
informado. Ele se sente, de alguma forma, um entendido em um determinado assunto.
Em linhas gerais, a literatura sobre o assunto considera que ele seja fruto da melhoria do
nivel educacional das populagdes, do acesso as informacGes técnico-cientificas e da
transformacao da salide em um objeto de consumo®*3. O paciente expert tem, portanto,
condicdes potenciais de transformar a tradicional relacdo médico-paciente baseada na
autoridade concentrada nas maos do médico.

Neste artigo pretendemos discutir até que ponto o paciente expert, portador de
inimeras informacdes disponiveis na internet, consegue interferir na autoridade e
prestigio social do médico e, consequentemente, alterar a relacdo médico-paciente,
tradicionalmente baseada na assimetria de informacdes. A hipdtese do aumento do
poder (empowerment) do paciente nesta relacdo pode levar, em uma situacdo extrema, a
desprofissionalizacdo do médico.

Esta discussdo vem sendo travada antes do advento da internet. No inicio dos
anos 70, Haug™ sugeriu que a elevacdo do nivel educacional das populagdes e 0 acesso
a conhecimentos técnicocientificos iriam promover a desprofissionalizagdo de diversas

atividades, isto €, promoveriam “a perda, por ocupacOes profissionais, de suas
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qualidades Unicas, particularmente o monopélio sobre o conhecimento, a crenca do
publico no ethos de servico, [ ...] e autoridade sobre clientes” ** (p.197).

Haug™ defendia que o crescente acesso ao conhecimento cientifico acabaria por
desmistificar a profissdo médica, reduzindo seu poder, autoridade e prestigio social. No
seu entender, o cidaddo, ciente de seu estado de saude, teria melhores condicdes de
resistir a postura paternalista do médico. Apesar de entender que o conhecimento advém
da experiéncia e que, portanto, “ndo ¢ facilmente codificado e guardado”14 (p.202), esta
autora defendia, desde meados dos anos 70, que a profissdo médica estaria perdendo seu
estatuto profissional, pois estaria deixando de controlar as informacdes que Ihe foram

outrora exclusivas.

16,17 14,15

Freidson contestou esta ideia defendida por Haug™, uma vez que, no
entender dele, a relacdo entre médico e paciente baseia-se na autoridade do primeiro em
relacdo ao segundo. Esta autoridade deriva do conhecimento que o primeiro tem sobre o
problema que o segundo vive. Como este conhecimento € aplicado e resolve, em geral,
os problemas do segundo, o paciente se submete a esta autoridade. Para ele, a distancia
entre o conhecimento leigo e o cientifico, sobre um determinado tema, continua
existindo:

A noc¢do de que a populacdo apresenta hoje, em média, um melhor nivel

educacional que no passado é verdadeira, mas a suposi¢do de que isso reduz

o ‘gap’ de conhecimentos entre a medicina e o consumidor da satde € valida

somente se 0 conhecimento e a técnica médica tivessem estagnado e nao
tivessem evoluido™® (p.185).

Embora os estudos de Freidson e Haug precedam o boom da internet, podemos
deduzir que Freidson defenderia posi¢cdo oposta aquela sustentada por Haug quanto ao
poder do paciente expert alterar a relacdo médico paciente. Para Freidson, o acesso a
informacdo ndo reduz a autoridade e o prestigio social do medico, nem promove sua
desprofissionalizacdo. Pelo contrario, ao buscar informagdes sobre a ciéncia, o cidadédo

comum inscreve se, cada vez mais, na légica dominante da medicina ocidental. Com
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iSs0, 0 paciente semeia 0 terreno para que o diagnostico e o tratamento médico sejam
aceitos mais facilmente. O profissional, por seu lado, ndo pode estar desatualizado. Ele

deve ser mais expert que seu paciente.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Metodologicamente, analisaremos esta questdo verificando como alguns autores
tém tratado este tema. Ou seja, trata-se de um trabalho de base bibliografica, que ndo
utilizou fontes primarias de investigacéo.

Em relacdo a abrangéncia da amostra, nos restringimos, neste artigo, a duas das
principais revistas na area de ciéncias sociais ¢ humanas em satde: “Social Science and
Medicine” e “Sociology of Health & Illness”. Os dois periddicos sdo ingleses. Segundo
o “ISI Journal Citation Report” de 2005, eles estdo, respectivamente, em segundo e
quarto lugares entre as mais importantes revistas do mundo em Sociologia e em
Ciéncias Sociais e Biomedicina. Para a pesquisa dos artigos na internet, realizada por
meio do “Portal Brasileiro de Informagdo Cientifica” da Capes, foram utilizados os
seguintes termos de busca: deprofessionalization, expert patient e internet. Os termos
foram usados de forma independente nas categorias titulo, resumo e palavras-chave para
o periodo de 1997 a 2006. Isto ¢, ndo foi necessaria a ocorréncia concomitante dos trés
termos. Com base nos resultados obtidos com cada termo, foi realizada uma analise
individual de cada titulo e resumo para avaliar a adequacao, ou ndo, de cada artigo a
nossa pesquisa. O periodo da amostra (dez anos) foi determinado, sobretudo, em funcao
do tema do estudo. Considerando-se o periodo de existéncia da internet, é facil entender
que h& pouquissimos estudos realizados nos anos anteriores a 1997. Na verdade, a
grande incidéncia de estudos nesta area se da a partir de 2001, sobretudo em 2004 e
2005, visto ser o fendmeno do paciente expert bastante recente. Apesar disso, 0 periodo

selecionado produziu uma amostra bastante significativa, pois foram encontrados 45
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artigos. Destes, selecionamos 15 trabalhos e estes envolvem 33 autores de 18
universidades diferentes no Reino Unido, Holanda, EUA e Canada. Os departamentos
aos quais esses pesquisadores pertencem sao das seguintes areas: Ciéncias Sociais (12)
e Saude (11). Foram excluidos textos sobre saude mental, aconselhamento genético,
eutanasia com consentimento livre e esclarecido, por fugirem ao objetivo de nosso
artigo.
Estes quinze artigos foram selecionados para serem aqui analisados porque
discutem as possiveis consequéncias que o fendmeno do paciente expert pode ter sobre
a profissdo médica como um todo e/ ou sobre o saber médico/medicina oficial

dominante (biomedicina).

DISCUSSAO

A maioria dos artigos identificados nesses dois periodicos e analisados neste
trabalho entende que os pacientes que tém acesso as informacdes, via internet, tornam-
se potencialmente poderosos (empowerment). Para esses autores, esta nova condi¢do
pode influir e até transformar a relacdo dos médicos com seus pacientes. Em termos
gerais, acreditam que é fundamental que os profissionais procurem trabalhar com o
paciente, ao invés de para ele, usando mais tempo para escutar, absorver e valorizar as
necessidades cognitivas, sociais e emocionais de seus pacientes. O médico deve
valorizar a vida do paciente, e ndo somente seu corpo. Assim, deve fornecer
informacdes de boa qualidade, discutir questdes referentes ao diagnoéstico, tratamento e
resultados, respeitando os desejos do paciente em relagdo a tomada de decisdes. Para tal,
é fundamental que os préprios médicos se mantenham informados e atualizados.

Lendo e analisando os quinze artigos, pudemos identificar pelo menos trés

14,15

posicOes sobre o tema. Alguns autores acreditam, como Haug™™">, que a aquisicdo de

informagdes sobre salde pelo paciente, via internet, abala o status e a autoridade da
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profissdo médica, contribuindo para o processo de desprofissionalizagdo do medico.
Outros autores reconhecem o potencial que esta nova realidade detém de alterar a
tradicional relacdo médico-paciente, mas entendem que, por este processo, a
racionalidade biomédica torna-se ainda mais fortalecida junto a seu publico. Em geral,
quando a discussdo abrange o campo da ciéncia e da pratica medica hegemonica, a
biomedicina, esses autores tendem a concordar com a visdo de Freidson® quando este
diz que o corpo de conhecimentos ndo estd sendo substituido por outro vindo de fora.
Um terceiro grupo fica numa posicao intermediaria, pois entende que o paciente expert,
ao mesmo tempo, preserva e condena a autoridade e status da profissdo médica.

Vejamos como estdo dispostos 0s argumentos e seus protagonistas.

O paciente expert promove a desprofissionalizacdo do médico

Hardey e Dretrea & Moren-Cross™*® filiam-se a esta primeira visdo. Hardey**
publicou, em 1999, artigo relatando sua pesquisa realizada no sul da Inglaterra em
residéncias onde os moradores usualmente buscavam informacfes sobre salde na
internet, e entrevistou todos os moradores de cada residéncia. O autor concluiu que 0s
médicos vém usando o monopdlio do conhecimento como forma de controlar os
encontros com pacientes e manter uma posi¢do de poder, uma vez que o livre acesso a
informagdo “representa o desafio a expertise médica contemplada pela nogdo de

11 (p.832). Acredita que tal processo pode levar a uma

desprofissionalizacdo de Haug
reducdo da reveréncia e da confianca dos pacientes nos médicos, podendo promover a
busca por terapias alternativas.

Dretrea & Moren-Cross™® sdo autores que também acompanham, em linhas
gerais, a visdao de Hardey. No seu trabalho, as autoras estudaram uma comunidade

virtual dedicada a questdo da maternidade, buscando descobrir se a comunidade

fomenta ou gera suporte social e capital social para suas participantes. Apesar de ndo
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citarem explicitamente Haug™**°, Dretrea & Moren-Cross entendem que o site analisado
“tem um papel na desprofissionalizagdo da medicina e na consolidagdao e refor¢o do
poder dos movimentos de autoajuda. Este web site transferiu a informacéo da ciéncia e

dos profissionais, para as proprias mulheres™®

(p.938), concordando assim com as
conclusdes de Hardey™. A diferenca entre os dois trabalhos é que enquanto o primeiro
foi baseado em entrevistas, 0 segundo foi baseado em analise do discurso das

mensagens postadas para a comunidade e observacao participante.

O paciente expert transforma a relacdo médico-paciente

Apesar de existir um certo consenso sobre o aumento do poder do paciente
expert, alguns autores acreditam que esta modificagdo ndo impliqgue na
desprofissionalizacdo do medico, nem na condenacdo do saber biomédico dominante.
Para eles, 0 aumento do conhecimento do paciente sobre seu estado de saude ou doenca
ndo implica diretamente a perda de autoridade do médico. Eles defendem que o
empowerment dos pacientes pode se contrapor ao ‘modelo paternalista’, onde o poder
de decisdo esta nas maos do médico e o paciente adota uma postura mais passiva sobre
sua propria saude, aceitando plenamente a supremacia da expertise profissional. A
reformulacdo do modelo tradicional de relacdo médico-paciente, para muitos deles,
parece inevitavel.

Colocando-os na ordem em que foram publicados, tivemos condi¢bes de
identificar oito artigos.

O primeiro é de Henwood et al*®. Apesar de admitirem o potencial empowerment
dos pacientes quando da aquisicdo de informag0es, constataram, em seu estudo sobre
mulheres, que em Ultima instancia elas confiam mais no médico do que em sua
expertise quando se trata de tomar a decisdo mais acertada, pois “¢ para isso que eles (0s

55 19

médicos) foram treinados” = (p.597). Eles sugerem que a relacdo médico-paciente deve
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passar a ser baseada na troca de informac6es e na tomada de decisdo compartilhada,
independente do grau de participacdo de cada um dos atores neste processo de deciséo.

No mesmo ano, Pandey et al® publicaram um artigo fruto de um estudo
quantitativo retirado de uma enquete com mulheres feita por telefone no Estado de
Nova Jérsei (EUA). O estudo procurou compreender por que este grupo social usa a
internet para a obtencdo de informacdes sobre saude. Os autores concluiram que 0s
médicos ainda sdo a principal fonte de informacdo, e que as mulheres usam a internet
sobretudo como forma de complementar as informacGes sobre seu estado de saude. Em
funcdo disto, defendem que os médicos respondam de forma mais objetiva e direta as
necessidades dos pacientes, e que a relacdo medico-paciente deveria ser mais igualitaria
e simétrica.

Em 2003, Skinner et al’ descreveram sua pesquisa, realizada com jovens, para
entender quais sdo suas perspectivas em relacdo a obtencéo de informacdes sobre salude
na internet, e a importancia da qualidade do acesso, com destaque para a privacidade.
Os autores valorizam o empowerment dos pacientes e véem os profissionais de saude
como grandes colaboradores neste processo.

Gillet®, em seu trabalho de cunho empirico, ndo apresenta formalmente uma
posicdo sobre a polémica que motivou nossa investigacdo, a saber: de que modo as
informacBes obtidas na internet modificam ou interferem na relacdo médico-paciente.
Ele busca entender a relacdo entre 0 uso da internet por pessoas diretamente afetadas
por problemas de salde, pesquisando sites criados por pessoas com HIV/AIDS. Muitos
sites defendem o trabalho dos pacientes com o médico. Os sites ndo rejeitam o
conhecimento profissional e o papel do médico, mas reconhecem a legitimidade do
conhecimento leigo. Este conhecimento advém da vivéncia do adoecimento que, ao ser
divulgada, contribui para educar e melhorar a vida de outras pessoas, além de criar uma

rede social por meio do compartilhamento.
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Gray et al®* relatam pesquisa em que buscam entender as percepcdes e
experiéncias de adolescentes norte-americanos e britdnicos em relacdo ao uso da
internet para obtencdo de informacdes sobre saude. Os autores sugerem que, apesar do
potencial de conflito e questionamento que a aquisi¢do de informacdes pode trazer para
a relacdo medico-paciente, os profissionais ainda sdo vistos como informantes de
confianca, e que é possivel combinar a pesquisa na internet com a consulta médica.
Cotten & Gupta®® constataram que o médico ainda é a primeira fonte de informacées
tanto para os individuos que obtém informacdo sobre salde na internet quanto para
aqueles que obtém suas informacdes por outras midias. Assim a visdo destes autores
aproximou-se em muito daquela dos mencionados anteriormente.

A pesquisa quantitativa que deu origem ao artigo de Berger et al® foi realizada,
nos EUA, com pessoas acometidas por doencas consideradas estigmatizantes, como:
depressdo, ansiedade, incontinéncia urinaria ou herpes. Os autores ndo discutem se as
informacBes obtidas na internet modificam ou interferem na relacdo médico-paciente.
Defendem, no entanto, que o uso da internet para a busca anénima de informacdes sobre
salde e doenca aumenta a procura pelo atendimento médico. Sua conclusdo parece
reforcar o modelo biomédico dominante, reiterando a proeminéncia da profissao
médica.

Seale e Nettleton et al”®?*, em trabalhos recentes, discordam que a internet seja,
na realidade, uma forma de resisténcia efetiva ao saber biomédico hegeménico. Apesar
de admitirem a existéncia de sites de resisténcia e discordancia ao modelo hegeménico,
afirmam que as informac6es disponiveis na rede estdo comprometidas com interesses
poderosos, como 0s da industria farmacéutica, das grandes empresas, dos institutos e
escolas médicas, diferindo muito pouco da midia convencional.

O trabalho de Nettleton et al* foi realizado na Inglaterra e procura entender as

razBes do uso da internet por leigos na busca de informac6es sobre salde, e como estes
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avaliam estas informacoes. Este estudo qualitativo foi realizado por meio de entrevistas
com pais de criancas que apresentam uma de trés doencas cronicas especificas (asma,
eczema e/ou diabetes). Os autores ndo acreditam que o acesso a informacdo em saude
via internet ameace a profissdo médica ou a medicina oficial dominante — biomédica.
Baseados na analise das ‘retéricas de confianga’ apresentadas pelos entrevistados, eles
concluem que a busca de informacgdes sobre satide na internet “refor¢a os discursos do

profissionalismo e da biomedicina”** (p.989).

O paciente expert preserva e condena a profissdo médica

Se alguns autores preveem a desprofissionaliza¢do da pratica médica, existem 0s
gue admitem que a existéncia do paciente expert alterara o padrdo tradicional de relacédo
médico paciente, mas ndo promovera o vaticinio de Haug, como vimos acima. Existem
ainda autores que ndo podem ser enquadrados em nenhuma das duas visdes: € o caso de
dois artigos de Fox et al**?®, que analisam diferentes objetos (comunidades virtuais)
com posturas e objetivos diferentes.

No primeiro artigo, os autores analisam um férum de discussGes na internet
sobre obesidade e 0 uso de xenical (orlistat). Eles concluem que o fenédmeno do paciente
expert, da forma como é observado neste forum, ndo se constitui num desafio ao poder e
a autoridade da profissdo médica e, muito menos ainda, a hegemonia do modelo
(bio)médico. No entender desses autores, neste caso, a obtencdo de informacdes facilita
a comunicacdo entre os dois atores e transforma os pacientes em colaboradores do
médico por meio da participagdo ativa no controle de sua saude. Eles consideram que
um paciente, quando se torna expert, pode estar ainda mais submetido ao poder
biomédico: “Neste contexto, ser um paciente expert ndo é apenas ser informado e
engajado, mas estar aberto ao escrutinio, a normalizagdo e & padronizacao impostos pelo

médico™? (p.1307).
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Se eles acreditam que a busca por informagdes e suporte pode resultar em uma
maior aceitacdo e submissdo aos modelos socialmente estabelecidos, como no caso
acima, eles também admitem que este processo possa significar uma reacdo a esses
modelos dominantes, como podemos ver no segundo artigo dos mesmos autores
selecionado para esta discussao.

No segundo estudo, estes mesmos autores analisaram uma comunidade virtual
reunida em torno da anorexia, e observaram que a proposta é a de ndo-tratamento e a
perspectiva ¢ a da anti recuperagdo. Essa comunidade “sustenta uma expertise que se
contrapBe aos modelos meédico e social dominantes... E como tal, representa um
exemplo de uma comunidade baseada na resisténcia a esses modelos”? (p. 965).

O trabalho de Sue Ziebland® se aproxima dos dois artigos de Fox et al'*®
mencionados acima, mas guarda sua singularidade. Fox et al observaram reacGes
diferentes de comunidades virtuais que usam Xxenical e de outras que sofrem de
anorexia. De acordo com o0 caso, estes autores encontraram reagdes diferentes ao
modelo biomédico dominante. Sue Ziebland® ndo analisa objetos distintos, mas sim
confronta momentos diferentes.

Ela é pesquisadora do Departamento de Cuidados Primérios da Universidade de
Oxford, e se dedica ao estudo da experiéncia pessoal do adoecimento e da relacdo entre
médicos e pacientes. Ela integra o grupo de pesquisa que obtém e disponibiliza
informagdes sobre a “experiéncia pessoal de saude e doenga” na internet (DIPEX). Este
website® (www.dipex.org) é detentor de varios prémios na categoria de site de
informagdo em saude, inclusive o da ‘Associagdo Médica Britanica’. Em seu artigo,
publicado em 2004, analisa 0 uso que os pacientes fazem da informacéo que obtém na
internet. Ela considera que o fato de o paciente ter acesso a informacdo que antes era
reservada aos médicos pode, de fato, implicar reducdo de autoridade destes,

constituindo uma ameaca ao controle que o médico tem da relacdo, e assim contribuir
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para a desprofissionalizacdo da medicina. No entanto, questiona se a Internet vai
continuar a ser usada de forma ativa no futuro, e se os profissionais médicos ndo vao
terminar por transformé-la em um “suporte para seu trabalho e para sua comunicagéo

”9

com os pacientes’™ (p.1792), preservando, assim, a assimetria de informacGes e, em

consequéncia, o poder na relagdo com seu paciente.

CONSIDERACOES FINAIS

Os estudos identificados neste levantamento bibliografico e analisados neste
artigo apresentam posicOes distintas e até antagbnicas sobre o potencial que as
informacBes obtidas na internet tém de modificar ou interferir na relacdo medico-
paciente.

De qualquer forma, cabe salientar que enquanto alguns estudos apontam o0s
médicos como a principal fonte de informagéo para pacientes®, o papel da internet tem
sido crescentemente valorizado, pois oferece uma imensa quantidade de informacdes,
acessiveis a qualquer momento, de forma rapida e atualizada. Estas informacdes podem
ser obtidas ndo s6 em sites sobre salde, onde os pacientes podem obter informacdes
técnico-cientificas, alternativas ou ndo, mas também nas diversas comunidades virtuais
e grupos de apoio existentes na grande rede mundial.

Em relacdo as medicinas alternativas, alguns autores salientam que o paciente
pode ter acesso a incontaveis sites onde o saber biomédico hegeménico é questionado™?,
enguanto outros consideram a internet ja bastante comprometida com o saber/pratica
dominante?*#*,

Também aparece com destaque, neste estudo, o papel das comunidades virtuais
que reunem online pessoas acometidas por doencas crbnicas, raras ou

estigmatizantes®®*?. Elas desempenham um papel fundamental para a reaproximagao

dos individuos e proporcionam uma recuperacdo de sentidos, oferecendo suporte e um
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retorno as questdes humanas do adoecer. Além disso, as comunidades virtuais permitem
que as informagbes sejam trocadas entre os principais interessados. Cabe lembrar,
entretanto, que algumas comunidades, assim como muitos sites, podem ser
simplesmente veiculos de empresas comerciais, interessadas em divulgacdo de
medicamentos, de novas tecnologias, ou mesmo de valores que levem 0s usuarios a
buscar seus produtos. Ressaltamos também os problemas causados pelos sites que
divulgam informacdes erradas ou contraditérias™®.

De qualquer forma, as informacdes disponiveis na internet tém potencial para
modificar a relacdo médico-paciente. Ao elevarem o poder decisorio do paciente,
colocam em questdo a formacéo e autoridade profissional médica e desafiam o médico a
estar constantemente atualizado. Assim, criam a possibilidade de decisdes mais
compartilhadas™.

Neste artigo realizamos uma revisdo narrativa centrada na categoria paciente
expert. Os critérios utilizados e as etapas de pesquisa desenvolvidas foram apresentados
de forma criteriosa. Tivemos o cuidado de delimitar o escopo do objeto e o alcance
(circunscrito) de nossas observacdes. O artigo contribui, em termos exploratorios, para
o debate nacional, e retorna a um tema — a desprofissionalizacdo da pratica médica - que
foi bem enfocado em nosso pais no passado, e que necessita de atualizacGes.

O debate aqui desenvolvido baseou-se, sobretudo, na controvérsia existente entre

1617 o Haug* ™. Vérios outros autores enfrentaram este debate de forma

Freidson
destacada na sociologia e na histéria, como, por exemplo: Magali Larson, Pedro
Entralgo, Erik Olin Wright e Claus Offe?”?*?°*°_ No Brasil, Maria Helena Machado e
Lilia Schraiber trataram do tema em sua producéo bibliogréfica®.

Em nosso estudo, privilegiamos a analise de artigos publicados em dois
importantes periddicos ingleses. Apesar do seu alto impacto, cabe enfatizar que outros

periodicos publicam artigos com preocupacfes semelhantes e merecem pesquisas
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futuras, como: o Journal of Medical Internet Research, o British Medical Journal e o
Health Informatics Journal, entre muitos outros. Assim, gostariamos de sugerir uma
possivel agenda de pesquisa sobre o tema, esperando com iSSO encorajar outros
pesquisadores a se debrucarem sobre a questdo, se inspirando, desta vez, em outros
autores e analisando outros periodicos.

Por ser este um trabalho de base bibliogréfica, ndo foi nosso objetivo verificar
até que ponto a informacéo disponivel na internet € uma ameaca potencial ao poder
médico, nem tdo pouco discutir a assimetria da relacdo medico-paciente. Consideramos,
no entanto, que pesquisas empiricas podem possibilitar especulacfes produtivas sobre a
interferéncia da internet nessa relacdo, e discutir por que razdo, a despeito da recente
abundancia de outras fontes de informacéo sobre salde, os médicos tém se tornado cada
vez mais fortes nos diferentes mercados e o ndcleo da profissdo permanece sélido e
dominando tecnologias cada vez mais dificeis de serem apropriadas por ndo medicos.

E bom lembrar que, se hoje os pacientes tentam preservar sua autonomia
procurando informacdes na rede, o movimento de busca de informacbes fora do
consultério ou do hospital, com vizinhos, parentes ou amigos, sempre existiu. Os
cidaddos, em todos os momentos historicos, quando se tornam pacientes, procuram
conhecer, fora do circuito medico, a experiéncia de outras pessoas sobre aquela doenca,
instituicdo ou profissional. Esta atitude fez e continuard fazendo parte da trajetdria
terapéutica de cada um de n6s que, contemporaneamente, pode contar com o auxilio

desta importante ferramenta que € a internet.
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GARBIN, H.B.R.; PEREIRA NETO, A.F.; GUILAM, M.C.R. Internet, el
paciente experto y La practica médica: un analisis bibliogréfico. Interface - Comunic.,
Saude, Educ., v.12, n.26, p.579-88, jul./set. 2008.

El mundo ha presenciado em los ultimos afios una amplia transformacion
tecnoldgica que ha ampliado substancialmente el acceso a la informacion, sobre todo
por medio de Internet. En el area de la salud hay cada vez mas informacion disponible.
El acceso a La informacion técnico-cientifica, aliado con el aumento del nivel
educacional de 1&s poblaciones ha hecho surgir un paciente que busca informaciones
sobre su enfermedad, sintomas, medicamento y costo de internacion y tratameinto: El
paciente experto. Este articulo discute de que modo las informaciones obtenidas en
Internet modifican o interfieren en la relacion médico-paciente. Se recupera la
controversia entre Freidson y Haug sobre la des-profesionalizacion del médico.
Metodol6gicamente se analizan opiniones de los autores que han publicado articulos
sobre el tema, entre 1997 y 2005, em dos importantes revistas académicas del sector
inglesas. Se concluye que las posiciones encontradas son diferentes e incluso
antagoénicas; y Brasil, pese a la exclusién digital, necesita analizar esta cuestion.
Palabras clave: Relaciones médico paciente. Aceptacion por el paciente de los cuidados

de salud. Internet.
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CAPITULO 2

INTERNET NA PROMOCAO DA SAUDE: UM INSTRUMENTO PARA
O DESENVOLVIMENTO DE HABILIDADES PESSOAIS E SOCIAIS.
Helena Beatriz da Rocha Garbin, Maria Cristina Rodrigues Guilam, André de

Faria Pereira Neto.

RESUMO

O desenvolvimento de habilidades pessoais e sociais, no sentido da aquisic¢éo de
um maior controle e maior poder de decisdo (empowerment), é considerado estratégia
de fundamental importancia na Promoc¢édo da Salde. O acesso a informacgédo é uma das
bases para tal. Muito vem sendo dito e escrito sobre 0 imenso potencial da Internet,
estudos a apontam como um instrumento especial para obtencdo de informacdo e de
capacitacdo, tanto individual, quanto comunitaria. Esse texto se apoia na literatura
cientifica nacional e internacional sobre Promocéo da Saude, Informacdo e Saude na
Internet e Divisdo/Exclusdo Digital, com o objetivo de discutir a possibilidade de
utilizacdo da Internet como recurso em projetos voltados para a Promocdo da Salde,
destacando pontos positivos e possiveis barreiras, com destaque para a questdo da
divisdo/excluséo digital de boa parte da populacéo brasileira. Os autores consideram que
a Internet pode vir a ser uma grande aliada na construcao de projetos de Promogéo da
Salde, no entanto, no desenvolvimento destes projetos é fundamental considerar os
potenciais riscos e compreender que as estratégias e programas na area da promoc¢éo da
salde precisam se adaptar as necessidades e possibilidades de cada local e levar em
conta as diferencas sociais, culturais e econémicas.

Palavras chave: Internet, promocéo da satde, habilidades pessoais e sociais.
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ABSTRACT
The development of individual and social skills, in the sense of acquiring greater

control and produce empowerment, is considered a very important strategy for Health
Promotion. Access to information is one of the bases for such process. Much has been
said and written about the immense potential of the Internet, as studies point it as a
special tool to obtain information and develop skills, both individual and communal.
This article is based on national and international scientific literature on Health
Promotion, Health Information on the Internet and Digital Divide, with the aim of
discussing the possibility of using the Internet as a resource on Health Promotion
projects, highlighting strength points and potential barriers, especially the digital divide.
The authors believe that the Internet may be a great ally in building projects for Health
Promotion, however, in developing these projects is essential to consider the potential
risks and understand the strategies and programs in health promotion area need to adapt
to the needs and possibilities of each site and take into account social, cultural and
economic differences.

Key words: Internet, health promotion, individual and social skills.
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INTRODUCAO
O desenvolvimento de habilidades pessoais e sociais é considerado estratégia de

fundamental importancia na Promogédo da Saude. Ele pode ser alcangado “através da
divulgacdo de informacdo, educagdo para a salde e intensificagdo das habilidades

! (p.14). O conceito de empowerment (empoderamento), tanto individual quanto

vitais
coletivo, perpassa essa estratégia de forma explicita®®. Ele reitera a importancia do
incremento das possibilidades de controle dos individuos e das comunidades sobre sua
propria saude e sobre 0 meio ambiente, conforme defende a Carta de Ottawa (1986). O
mesmo documento afirma que: “As pessoas ndo podem realizar completamente seu
potencial de saude se ndo forem capazes de controlar os fatores determinantes de sua

, 1
saude...”

(p.21). Nos diversos documentos advindos das Conferéncias Internacionais
que se seguiram a de Ottawa, se observa a reafirmacdo da importancia do acesso a
informacdo para a capacitagdo do individuo e da comunidade, no sentido da aquisicao
de um maior controle e maior poder de decisdo. A ‘Declaracio de Jacarta’, realizada em
1997, pode servir de exemplo neste sentido:

/...I aprender sobre saude fomenta a participacdo. O acesso & instrucdo e a

informacdo é essencial para alcancar a participacdo eficaz e o direito de voz das
pessoas e das comunidades® (p.50).

Diversos sdo 0s meios para acesso e obtencdo de informacdes sobre saide e, nas
ultimas trés décadas, em funcdo de intensas transformacBes sociais, politicas,
econdmicas, tecnoldgicas, culturais, entre outras, passamos a viver num mundo
globalizado, altamente tecnoldgico, no qual a informacao tornou-se capital fundamental
e 0 acesso a ela é cada vez mais réapido e facil®. Dentre as diversas midias, como a
televisdo, o radio, o jornal, a Internet se destaca em funcdo da infinidade de
possibilidades, do estimulo a postura ativa do usuério e da oportunidade que ele tem de
produzir a informagéo, ao inves de simplesmente acessa-la. O uso da Internet como

fonte de informacGes vem crescendo quase exponencialmente desde que ela veio a
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publico em 1991 e, em especial, desde que foram lancados os primeiros navegadores
(browsers) em 1993°. H4 pouco mais de 10 anos, Castells® (1996) defendia que o
mundo estava entrando na ‘Era da Informagdo’ e que a Internet produziria um enorme
impacto na sociedade, tanto no nivel individual, quanto nas formas de organizacéao
social. Avaliacdo semelhante foi feita por Hart® (2004):

Quando a internet veio a publico em 1993, haviam somente 3 milhdes de usuarios
no mundo todo. Nos 5 anos seguintes 0 nimero de usuérios aumentou para 100
milhdes. Esse nimero é atualmente estimado em 600 milhdes ou uma em cada dez
pessoas vivas. Nenhuma outra tecnologia anterior se difundiu tdo rapidamente
atraves da populacédo mundial® (p.2).

O objetivo deste artigo € discutir a possibilidade de utilizacdo da Internet como
recurso em projetos voltados para a Promocao da Salde, destacando pontos positivos e

possiveis barreiras, com destaque, no caso brasileiro, para a questdo da divisao digital.

CONSIDERACOES METODOLOGICAS

Esse estudo se apdia na literatura cientifica nacional e internacional sobre

Promocdo da Saude, Informacédo sobre Saude na Internet e Divisdo/Exclusdo Digital. O
trabalho adota como referencial a ‘Nova Promogao da Saude’, os documentos oficiais
(Cartas e Declaragdes) construidos nas Conferéncias Internacionais da Promogdo da
Saude, a partir da Conferéncia Internacional sobre Promoc¢do da Salde de Ottawa
(1986). Utiliza ainda a literatura internacional sobre informac&o e satde na Internet para
analise de pontos positivos e negativos de seu uso. A andlise da situacdo de
inclusdo/excluséo digital no Brasil foi feita com base na 5% Pesquisa sobre o Uso das
Tecnologias da Informacdo e da Comunicacdo no Brasil — TIC DOMICILIOS,
conduzida pelo Nucleo de Informacdo e Coordenacdo do Ponto BR (NIC.br), braco

executivo do Comité Gestor da Internet no Brasil (CGl.br).
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PROMOCAO DA SAUDE
A compreensdo do processo salde-doengca como um processo dindmico, que

sofre influéncia de fatores sociais, econdmicos, culturais, laborativos, ambientais,
étnicos ou raciais, psicolégicos e comportamentais (determinantes sociais/condi¢Ges de
vida) teve sua origem nos séculos XVIII e XIX, particularmente nas obras de Virchow,
Chadwick, Villermé"®%!° A concepcio da determinacio social perde forca a partir
(principalmente) do surgimento da bacteriologia, quando a medicina adquire o
monopolio cientifico e legal, o poder médico se estabelece e impde-se, tanto na
assisténcia como nas questdes relacionadas & satde publica”*. Apds a 22 Guerra
Mundial, entretanto, ela retomou forca e passou a ser incrementada em varios paises®*°.
As préticas de salde correspondentes a essa compreensdo tém por objetivo intervir nao
apenas na doencga, mas, sobretudo atuar na melhoria das condi¢fes concretas e reais de
vida de um individuo ou de uma coletividade. Nessa perspectiva, os problemas de salde
deixam de ser exclusivamente de competéncia médica e admitem estratégias de
intervengdo para 0s quais concorrem outros segmentos da sociedade.

Documentos  precursores evidenciam as relagbes entre salde e
qualidade/condigoes de vida, como o ‘Relatério Lalonde’ de 1974 (Canada), a
‘Conferéncia Internacional de Atencdo Primaria de Saude’ de Alma-Ata em 1977, o
‘Relatério Black sobre as Desigualdades em Satde’ de 1980 (Inglaterra), a “VIII®
Conferéncia Nacional de Saude’ em 1986 (Brasil), entre outros>*?. No entanto, A ‘Carta
de Ottawa’, de 1986' e o Relatério Final da I* Conferéncia Internacional sobre
Promocdo da Saude realizada nesta cidade, sdo considerados como documentos
fundadores da ‘Nova Promoc¢ao da Saude’. Este novo conceito tem uma breve historia
gue merece ser resgatada.

A primeira Conferéncia Internacional sobre Promocdo da Salde, realizada em

1986 na cidade de Ottawa (Canadd) promulgou a ‘Carta de Ottawa’, segundo a qual:



57

Promocéo da satde é o nome dado ao processo de capacitacdo da comunidade para
atuar na melhoria de sua qualidade de vida e salde, incluindo uma maior
participacdo no controle deste processo /.../ a salde deve ser vista como um recurso
para a vida, e ndo como objetivo de viver' (p.19).

A carta define novas condigdes e recursos fundamentais para a saide como a
garantia da paz, da habitacdo, da educacdo, da alimentacdo, da renda, do ecossistema
estavel, dos recursos sustentaveis, da justica social e da equidade. Para que sejam
atingidas tais metas, foram pensadas trés principais estratégias, a saber: defesa da salde,
capacitacio e mediacdo® (p.20).

A defesa da saude parte do principio de que a satde “€ o maior recurso para o
desenvolvimento social, econdmico e pessoal, assim como uma importante dimenséo da

1 (p.20). Este documento oficial considera primordial que se caminhe

qualidade de vida
no sentido de alcancar a equidade, para que todos tenham a possibilidade de
desenvolver ao maximo sua saude potencial. Através de uma aproximacao positiva da
salde, considera-se 0 processo de saude-doenca como um processo dinamico atrelado
aos determinantes sociais, portanto as condic@es de vida de uma dada popula¢do, num
dado momento historico. Nesse sentido, sdo considerados fundamentais “os ambientes
favoraveis, o acesso a informacdo, a experiéncias e habilidades na vida, bem como
oportunidades que permitam fazer escolhas por uma vida mais sadia™ (p.21) e a
mediacdo de diversos setores da sociedade, além do setor salde.

Foram propostos cinco campos centrais de acao, a saber: construcao de politicas
publicas saudaveis; criacdo de ambientes favoraveis a salde; desenvolvimento de
habilidades individuais e sociais; reforco da acdo comunitaria; reorientacdo dos servicos
de satde’. A organizagdo do trabalho em salde, nesse modelo, passou a incorporar
novas tecnologias como a comunicacdo, e baseou-se cada vez mais na
interdisciplinaridade, nas ac¢des intersetoriais, na educacdo e na criacdo de mecanismos

de controle social coletivo, através de a¢Ges com a participacdo da sociedade civil.

Sobre o tema, Buss afirma:
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A promoc¢do da saude, como vem sendo entendida nos ultimos 20-25 anos,
representa uma estratégia promissora para enfrentar os maltiplos problemas de
salde que afetam as popula¢Bes humanas e seus entornos neste final de século.
Partindo de uma concepcdo ampla do processo saude-doenca e de seus
determinantes, propfe a articulagdo de saberes técnicos e populares, e a
mobilizagdo de recursos institucionais e comunitarios, publicos e privados, para seu
enfrentamento e resoluc;élo12 (p.165)

A leitura dos documentos construidos nessas Conferéncias Internacionais, assim
como nos demais textos de referéncia sobre o tema, fica claro que esta € uma tarefa que
pode (e deve) ser realizada nos locais de trabalho, nas residéncias, nas escolas, em
associacfes comunitarias, como também em unidades de salde. Isto €, a implementacéo
dessas estratégias, como de todas as estratégias da Promocdo da Saude, ndo é
exclusividade do setor saude.

No nosso entender as estratégias e campos de agdo propostos pela ‘Carta de
Ottawa’, ratificados em outros eventos, estdo profundamente entrelagados. No entanto,
neste artigo daremos destaque a um deles: o desenvolvimento de habilidades pessoais e

sociais.

A INTERNET COMO RECURSO
Muito vem sendo dito e escrito sobre o imenso potencial da Internet de

possibilitar o empowerment dos individuos que a utilizam. Estudos a apontam como um
instrumento especial para obtencdo de informacgdo/conhecimentos e de capacitacao,

1314151617.181920 £ de fato, a Internet é a mais

tanto individual, quanto comunitaria
completa e complexa fonte de informagdes na atualidade. Com seus milhares de sites
relacionados a saude, permite aos individuos o acesso a todo tipo de informacao, desde
a busca diagnostica até compra de medicamentos, passando por orientagdo terapéutica,
sem esquecer as paginas pessoais e as comunidades virtuais®. Além disso, é possivel
obter essas informacdes a qualquer hora, em qualquer lugar, facil e rapidamente.

Estudos realizados em diversos paises, incluindo o Brasil, mostram o crescente

uso da Internet para a obtencdo de informacgéo sobre satde. Apesar de alguns estudos
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apontarem que mais homens tém acesso a Internet do que mulheres®*?®, no caso
especifico da busca de informac6es sobre saude, o grupo que se destaca é o de mulheres
com menos de 55 anos e com alto nivel educacional'"??*. Mais recentemente, vem
apresentando significativo crescimento o grupo dos individuos da terceira idade®%.

O fato de adquirir expertise sobre sua condicdo e ter participacdo ativa em seu

tratamento?®?’

, reafirma a condicéo do individuo de membro competente da sociedade.
O recurso a Internet é tido pelo paciente como forma de estar preparado para fazer
perguntas, compreender o que € dito, e, consequentemente, sentir-se mais confiante,
com maior controle sobre sua sadde, sobre seu tratamento, enfim, sobre sua vida®.
Giddens* defende que a populagio vem vivendo um processo de requalificacdo através
do amplo acesso a informacao.

E mais provavel que um individuo acometido por uma patologia busque
informagdes sobre salde na rede do que um individuo sadio®®?%. Portadores de
patologias consideradas estigmatizantes (depressdo, incontinéncia urinaria, herpes, entre
outras) encontram no anonimato das relagdes virtuais um caminho, pois a possibilidade
de falar sobre suas queixas aumenta consideravelmente com a comunicacao a distancia,
tanto com médicos quanto com outros individuos portadores de quadros semelhantes. O
risco de discriminagdo, embaraco, humilhacdo, é drasticamente reduzido®. Ao mesmo
tempo, pode-se fazer uso da Internet para a aquisicdo de informacgbes sobre questdes
relativas a salde com o objetivo de seguir um estilo de vida saudavel, revelando uma
postura pré-ativa, de auto-cuidado em relacéo a sua satide®.

Comunidades virtuais sdo fontes ndo sé de informacéo e conhecimento (técnico
ou leigo), mas também possibilitam a formacéo de redes sociais de suporte?’***2, Mais

ainda, grupos organizados em comunidades virtuais (ou em associagbes de doentes

crénicos) como Diabéticos, HIV/AIDS, Esclerose Multipla, Ostomizados, entre muitas
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outras, podem ser fontes de poder e de pressdo sobre o campo da saude, ai incluido o
Estado, as corporacdes e as empresas privadas™.

Diversos sdo também os pontos negativos do uso da Internet, a comecar pela
qualidade da informacdo que nela é oferecida, muitas vezes incompleta, contraditoria,
incorreta, excessiva ou até fraudulenta. O ‘Dilavio de informagdes™ a que oS
individuos séo expostos pode gerar confusdo, ansiedade e ainda mais incerteza, enfim,
pode gerar reducdo da confianca e controle. A dificuldade de compreender as
informacdes encontradas, ou ainda discernir entre a boa informacéo e a informacéo ruim
€ uma questdo importante, em especial em paises aonde a populacdo apresenta baixos
niveis de escolaridade®?*3¢ Alguns autores destacam o potencial medicalizante da

17,18,37

Internet , ha medida em que se entende medicalizacdo como a compreensdo

crescente de diversos aspectos da vida diaria, comportamentos e atitudes em termos
médicos®®394°,

No entanto, a principal barreira para a plena utilizacdo da Internet em projetos de
promocdo da satde, em especial com foco no desenvolvimento de habilidades pessoais
através da informacédo e educacdo em saude, ainda esta na divisdo/exclusdo digital de

boa parte da populagdo brasileira®®.

INTERNET NO BRASIL

O Brasil tem apresentado um sensivel crescimento do nimero de residéncias
com acesso a Internet nos ultimos anos. Foi realizada em 2009, em todo o territdrio
nacional, a 52 Pesquisa sobre o Uso das Tecnologias da Informagéo e da Comunicacéo
no Brasil — TIC DOMICILIOS, pelo Ncleo de Informagdo e Coordenacio do Ponto
BR (NIC.br), braco executivo do Comité Gestor da Internet no Brasil (CGl.br)*.
Aproximadamente 36% dos domicilios possuem computador de mesa, contra 24% em
2007 e 28% em 2008 (Tabela 1). O uso do computador esta relacionado principalmente

ao grau de instrucdo, a faixa etaria e a renda familiar do domicilio.
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O crescimento mais expressivo se deu em domicilios cuja renda estd entre 3 e 5
salarios minimos, nos quais a penetracdo passou de 23% para 40% no periodo.
Essas familias sdo justamente o alvo dos programas de incentivo fiscal do Governo
Federal =.

Estdo conectados a Internet 27% dos domicilios (em torno de 13 milhGes),
contra 14% em 2006 e 20% em 2008 (Tabela 1). A pesquisa revela as desigualdades
regionais no pais. Nas regides sul e sudeste, possuem computadores conectados a
Internet mais de 30% dos domicilios (acima da média nacional), enquanto nas regides
norte e nordeste, somente 13% dos domicilios possuem computador. Em torno de 45%
dos brasileiros ja fez uso da Internet pelo menos uma vez. Os principais motivos
alegados para a falta de acesso nos domicilios que possuem computador sao o alto custo
(48%), a possibilidade de acesso em outro local (22%), a falta de necessidade ou

interesse (13%) e a falta de habilidade para usar a Internet (8%)*".

Tabela 1 — Domicilios com computador e acesso a Internet no Brasil

PERCENTUAL SOBRE O TOTAL DE DOMICILIOS
ANO COMPUTADOR INTERNET
2005 17 13
2006 20 14
2007 24 17
2008 28 20
2009 36 27

Segundo a 5% Pesquisa sobre o Uso das Tecnologias da Informagdo e da

Comunicagdo no Brasil*

, 0 percentual dos usuarios que acessam a internet de suas
residéncias cresceu de 42 para 48% em relagdo a 2008, assim como 0 acesso da
residéncia de outra pessoa (22 para 26%), porém o percentual dos que o fazem de centro
publico pago (lanhouse) teve uma queda de 48 para 45%. Existe uma clara relagdo

inversa entre nivel de renda e escolaridade quanto ao uso da Internet em ‘lanhouses’. As

classes D e E sdo os principais usuarios dos centros publicos, gratuitos ou pagos: “Sao
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numerosos os exemplos de favelas que incorporaram a cultura da Internet em suas

» 42 (p.48). Foi observado um

comunidades, justamente através das pequenas “lanhouses
crescimento significativo do percentual de usuarios que usam centros publicos gratuitos
entre 2005 e 2007, aumentando de 2 para 6%. Nos ultimos dois anos este indice
encontrava-se estavel em 4%%*.

Silva® afirma que o pais vem investindo em infraestrutura digital e ja é o
segundo na América Latina em competitividade de infraestrutura de rede e o que mais
cresce em investimentos para implantacdo de redes de computadores (130% ao ano):
“Somos o oitavo pais em servicos governamentais on-line e o décimo pais em servicos
de rede informatizada e Internet para pesquisas e em uso de redes governamentais*
(p.116). Bechara (2008), que é consultor juridico do Ministério das Comunicacdes e

conselheiro do CGl.br, acredita que:

“as dimensbes e os desafios do Brasil ndo comportam solugdes Unicas e
centralizadas para a erradicacéo da excluséo digital. Contudo, as experiéncias bem
sucedidas demonstram que ac¢Oes coordenadas dos diversos agentes publicos e
privados sdo indubitavelmente o melhor caminho. E assim que ampliamos os
espacos da inclusao” 44 (p.50).

Exemplos disto podem ser encontrados no trabalho de organizagbes néo
governamentais (ONG), como o Comité pela Democratizacdo da Internet (CDI), com
Escolas de Informética e Cidadania (EIC) espalhadas por comunidades de baixa renda
no Brasil e em outros 10 paises (CDI - Comité para Democratizacdo da Internet) e
também pelo Viva Rio, com suas EstagBes Futuro, oferecendo acesso a cursos de
informética e ao uso da internet a baixo custo.

As principais atividades desenvolvidas na Internet, observadas no TIC
Domicilios, sdo a comunicacdo (90%), o lazer (86%), a busca de informacbes e de
servicos online (89%) e a educacdo (72%)*". Do total de usuarios da Internet, 39%
apontaram a busca de informacdes relacionadas a saude e de servigos de saude como

atividade desenvolvida on-line, um crescimento de 6% em relagdo a 2008*'. E possivel
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que a pandemia de gripe HIN1 tenha papel importante nesse salto. Observa-se nesse
grupo um percentual acima da média nacional para as regides Centro-Oeste, Sudeste e
Norte, uma preponderancia do sexo feminino sobre o masculino e dos individuos
trabalhando sobre os desempregados ou que ndo pertencem a populacdo
economicamente ativa. Quanto maior a faixa etaria, o nivel educacional, a classe social

e a faixa de renda, maior o uso da internet para obtenco de informacdes sobre satide*.

INCLUSAO/EXCLUSAOQ DIGITAL
E fundamental entender que diferencas culturais e societarias, além das

econdmicas, modelam este processo, que se desenrola em cada lugar, em cada grupo
social, em cada regido de cada pais do globo de acordo com sua insercdo. Diferentes
estruturas sociais, politicas e econdmicas determinam diferentes formas e/ou
possibilidades de obtencdo de informacdo. Diferencas que também se refletem na
informac&o que é ofertada na rede. Nem tudo esta disponivel na internet e o que esta
disponivel esta sujeito a interesses hegemonicos, como, por exemplo, o favorecimento
da lingua inglesa e culturas correspondentes®. Os caminhos mais utilizados para obter
informagdes na Internet, buscadores como Google, Yahoo entre outros, tendem a
oferecer, nos primeiros lugares, paginas de grandes organizacdes™.

No Brasil, apesar do crescimento apontado por pesquisas recentes, mais do que
uma divisao digital, temos uma exclusdo digital de boa parte da populagdo. Estudo da

Fundagdo Getllio Vargas (apoiado na Pnad)***’

sugere que os fatores determinantes da
exclusdo digital sdo semelhantes aos fatores determinantes da exclusdo social. Tal
observagdo ndo é exclusiva da sociedade brasileira, estudos realizados nos primeiros
anos do século XXI nos Estados Unidos da Ameérica mostraram uma visdo semelhante

sobre a relacdo entre a exclusdo digital e a excluséo social*®*°. Em nosso pais, o acesso

a Internet ainda é limitado a uma minoria. Os altos custos do computador e do acesso a
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rede, aliados a residual escolaridade da ampla maioria da populacdo sdo barreiras
significativas.

Contudo, é complexa a anélise de excluséo/inclusio digital®®. Pode-se destacar
primeiramente a diferenca entre a telefonia e a internet. Apesar de pertencerem ao
mesmo grupo de Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo (TIC), a internet é
excludente para analfabetos, o que ndo ocorre com o telefone comum (mas talvez venha
a ocorrer com o celular)®®. Uma segunda questdo, bastante polémica, diz respeito ao tio
propalado potencial democratizante e equalizante da internet. Sorj & Guedes®* n&o s&o
entusiastas desta visdo e defendem que “... como o ciclo de acesso a novos produtos
comecga com 0s ricos e se estende aos pobres apds um tempo mais ou menos longo (e
que nem sempre se completa), hd um aumento da desigualdade...” (p 102).

Gibbons*®, analisando esta questdo na sociedade americana, defende ponto de
vista semelhante, destacando que a questao racial, além da educacional e da econémica
é de grande importancia. Assim como no Brasil se observa® uma clara divisdo digital
entre brancos, pardos e negros, Gibbons*® mostra que existe uma clara divisdo digital
entre brancos, hispanicos e afro-americanos, com o0s negros/afro-americanos no fim da
fila da inclusdo digital.

Determinar a exclusdo ou inclusdo digital simplesmente pela presenca de um
computador no domicilio e sua conexdo a internet € uma simplificacdo, uma avaliacédo
superficial da questdo. Por um lado, os individuos que acessam a internet ndo o fazem
somente de suas residéncias. O trabalho, as escolas, a casa de terceiros, ‘lanhouses’ ou
centros comunitarios s&o pontos de uso importantes e freqiientes?®2*®. Além disso, em
comunidades carentes da cidade do Rio de Janeiro € famoso o fendmeno do ‘GatoNet’,
isto é, 0 acesso a Internet (e televisdo) a cabo de forma ilicita e que nem sempre é

confessada.
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Por outro lado, o fato de possuir computador na residéncia com acesso a internet
ndo garante a inclusao digital do individuo. Fatores como nivel educacional, renda, sexo
e idade, sdo determinantes neste caso. A falta de habilidade é apontada por 50% dos
individuos que tem computador, mas nunca acessaram a Internet**. Sorj & Guedes®
observaram que o maior nivel educacional e econdmico, a faixa etaria mais baixa e o
sexo masculino estdo relacionados ao maior uso do computador e da internet nas
populacdes de baixa renda. Neste caso, a preponderancia do sexo masculino se explica
pelo tipo de atividade laboral. As mulheres dessas comunidades frequentemente
trabalham no setor de limpeza (trabalho doméstico e limpeza), o que lhes da menor
oportunidade de acesso a computadores e internet no trabalho?.

Outro ponto a ser destacado para a compreensdo da inclusdo/exclusdo digital é a
qualidade do acesso, tanto no que se refere ao tempo disponivel para uso, quanto a
qualidade do acesso em si. O custo da banda larga é alto, ao mesmo tempo, por via
discada a qualidade é menor e o tempo precisa ser controlado, comprometendo a
qualidade do uso. Ainda existem as restricbes que a utilizacdo no trabalho, na casa de
terceiros e em centros comunitarios acarretam. Gibbons*® destaca que no caso da busca
de informacGes sobre salde, quando a confidencialidade e o tempo disponivel para

pesquisa sdo muito importantes, o acesso fora da residéncia pode nédo ser o ideal.

CONSIDERACOES FINAIS

A Internet € um recurso excepcional no que se refere a obtencdo de informacdes

de qualquer tipo e pode ser um grande instrumento educacional. O conceito de tempo e
espaco foi profundamente modificado por ela e através da grande rede mundial é
possivel ter acesso a fontes de informacdo como revistas cientificas, universidades,
hospitais, centros de pesquisa, entre muitas outras. E é possivel pesquisa-las de forma

rapida, facil, a qualquer hora, de qualquer lugar.
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Mas ndo para todos, ou talvez ndo ainda, e nem em qualquer lugar. Em primeiro

lugar, s@o diferentes as possibilidades de cada grupo social de acessar a grande rede
mundial. No Brasil, em torno de 50% da populacdo nunca fez uso dessa moderna
Tecnologia de Informacdo e Comunicacdo (TIC). E entre os que ja o fizeram, muitos
ndo tém acesso regular e facil. Além disso, o simples fato de fazer uso da Internet nao
significa que o individuo tenha plena capacidade de compreensdo das informacdes
encontradas, ou saiba como utiliza-las. E propostas eminentemente técnicas para a
reducdo da divisdo digital ndo ddo conta do despreparo das populacGes em relacdo aos
instrumentos necessarios para usar a grande rede: “Apesar da importancia atribuida a
faceta libertdria e democratizante da internet, sdo necessarios pré-requisitos

%0 (n.311). E possivel que a Internet contribua para a

tecnoculturais para acessa-la
reproducdo de formas de exclusdo sociais ja existentes, que a divisdo digital contribua
para a manutencdo das iniquidades na saude.

O mesmo acontece com o tdo propalado potencial de empowerment. Por um
lado, a obtencdo de informacdes técnicas e ndo técnicas (leigas) pode produzir no
individuo ou na comunidade um maior controle sobre as questdes relativas a salde e ao
ambiente, assim como uma reducdo da assimetria na relacdo com os profissionais da
salde. Por outro lado, esse mesmo fenbmeno pode levar a um processo de
responsabilizacdo e culpabilizacdo dos préprios individuos sobre sua satde sugerindo
“que as pessoas facam, cada vez mais, uso de seus recursos proprios e/ou da
comunidade antes de recorrer 4 ajuda de instituicdes estatais™" (p.1091)

Considerando que a ciéncia (bio)médica hegemonica € a principal base teorico-
cognitiva das informacdes na rede, o uso da Internet pode vir a reforcar a intensa

medicalizacdo da sociedade, atraves de uma maior submissdo ao modelo biomédico e a

modelos sociais pré-estabelecidos.
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Entretanto, apesar de todas as criticas acima, a Internet pode vir a ser uma
grande aliada na construcdo de projetos de Promocdo da Saude, em especial no que se
refere ao desenvolvimento de habilidades pessoais. A instalacdo de laboratérios de
informética em Centros de Saude e em comunidades de baixa renda para utilizacao por
grupos de usudarios para educacdo em saude, como um exemplo de proposta prética,
pode representar uma alternativa valida e necessaria. No desenvolvimento destes
projetos, contudo, é fundamental considerar os potenciais riscos e compreender que as
estratégias e programas na area da promocdo da saude precisam se adaptar as
necessidades e possibilidades de cada local e levar em conta as diferengas sociais,

culturais e econdmicas.
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CAPITULO 3

INFORMACAO EM SAUDE NA INTERNET E A RELACAO MEDICO
PACIENTE NO ADOECIMENTO CRONICO
Helena Beatriz da Rocha Garbin, Maria Cristina Rodrigues Guilam, André de

Faria Pereira Neto.

RESUMO

O fendmeno internet pode ser mais bem compreendido a partir da aproximacao
com o debate sobre a modernidade tardia e a emergéncia da sociedade de risco, onde o
individuo é instigado se comportar de forma racional, reflexiva, sobre todos os aspectos
de sua vida, a fazer escolhas. A informacdo é a base para tais escolhas. Boa parte 0s
individuos que buscam informacdes na Internet estdo a procura de informacdes médicas
e sobre saude em geral. Estima-se que esse grupo corresponda a aproximadamente 35%
dos internautas para o Brasil. Este destaque se deve ao status presente da salde, que
tornou-se, nos Ultimos anos, uma das principais preocupacfes do homem. Para analisar
os reflexos que a obtencdo de informacdo sobre sua propria saude através da Internet
pode ter sobre a vivéncia do adoecimento cronico e a relagdo médico-paciente, foram
realizadas seis entrevistas semi-estruturadas com pacientes portadores de doencas
crbnicas, com longos periodos de tratamento. Alguns temas se destacaram: busca de
informacdo - conferir e complementar, critérios para busca e confiabilidade,
comunidades virtuais e ndo virtuais, relacdo médico paciente, adoecimento crénico,
medicalizacdo. Ambivaléncia é o sentido dominante neste estudo. O acesso a
informacdo sobre saude pode ter reflexos positivos e negativos para os individuos e, ao
mesmo tempo, tem potencial para facilitar e dificultar a relagdo desses com seu
adoecimento, tratamentos e com seus médicos. Além disso, no mesmo momento que
produz empowerment e autonomia, poder ampliar a submissdo a condutas e estruturas

sociais hegemonicas, enfim, facilitar a vigilancia e o controle social.
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Palavras-chave: Relacdo meédico paciente, informacdo em saude, internet,

adoecimento cronico, medicalizacao.

ABSTRACT
The Internet phenomenon can be better understood through the approach with

the debate on late modernity and risk society, where individuals are prompted to behave
in a rational, reflexive manner about all aspects of their life and make choices.
Information is the basis for such. A considerable number of the individuals seeking
information on the Internet is looking for health and medical information. This group
corresponds to approximately 35% of Internet users in Brazil. This prominence is due to
the present status of health, which has become in recent years one of the major concerns
of man. To analyze the impacts that the access to information about its own health via
Internet may have on the experience of living with a chronic illness and on the patient-
physician relationship, six semi-structured interviews were performed with chronic
patients with long periods of treatment. Some themes stands out: information search -
check and complement, criterias for search and reliability, virtual and non virtuals
communities, patient-physician relationship, chronic illness and medicalization.
Ambivalence is the dominant sense in this study. Access to health information may
have, at the same time, positive and negative reflexes for individuals, it has the potential
to either facilitate or hinder their relationship with illness, treatments and physicians.
Moreover, it can, at the same time that produces empowerment and autonomy, expand
submission to hegemonic social structures and behaviors, medicalizing society and

facilitating surveillance and social control.

Key words: patient physician relationship, health information, Internet, chronic

illness, medicalization.
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INTRODUCAO

O grande desenvolvimento das tecnologias de comunicagdo e informacdo
mediadas por computador (TICs) ocorrido a partir do final do século XX, periodo

1234 tem permitido que os individuos obtenham cada

chamado de ‘era da informacao
vez mais informacgdes sobre uma grande diversidade de assuntos de forma facil, em
qualquer lugar e a qualquer hora*. A Internet se destaca entre as TICs pelas in(imeras
possibilidades que oferece, e também porque permite aos individuos produzir/oferecer
informacdo, ndo somente recebé-la. Desta forma, ela desempenha um papel
fundamental no impacto que o grande desenvolvimento tecnolégico vem exercendo na
sociedade, tanto no nivel individual, quanto no nivel das formas de organizacao
social®®.

O fendmeno internet pode ser mais bem compreendido a partir da aproximacao
com o debate sobre a ‘modernidade tardia’ e a emergéncia da ‘sociedade de risco’*®.
Nesse contexto, o acesso a informacdo é fundamental. Ela esta na base de mudancas da
modernidade tardia e reflexiva, onde o individuo (em tese) instrumentalizado por
informacdo de qualidade e quantidade suficiente pode (e deve) se comportar de forma
racional, reflexiva, sobre todos os aspectos de sua vida. Na ‘sociedade de risco’’, 0
individuo é instigado a fazer escolhas, a ser responsavel por elas, pelo risco que
envolvem e pelas repercussdes na sua vida. A informacdo é a base para tais escolhas.

Dentre os individuos que buscam informacdes na Internet, uma boa parte esta a
procura de informacGes meédicas e sobre saude em geral. Estima-se que esse grupo
corresponda a aproximadamente 35% dos internautas para o Brasil e 66% para 0s
EUAB®. Este destaque se deve ao status que a satide tem atualmente. Ela tornou-se, nos
ultimos anos, uma das principais preocupag6es do homem, adquirindo um enorme valor

na sociedade!®'. Sio incontaveis os sites sobre os mais variados temas vinculados as

questdes relativas a salde-doenca e estudos mostram que a internet é, atualmente, uma
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grande fonte de informacédo para leigos. Nos EUA, por dia, 0 niUmero de pessoas que
busca informacdo sobre salde on-line € maior do que a quantidade de visitas a
profissionais de satide®*>*3. Nettleton et al'* afirmam que:

“... a Internet forma ndo s6 a base, como também serve de exemplo ideal, como
imagem, da era da informacgédo; mais do que qualquer outra tecnologia, ela permite
as pessoas acesso a uma quantidade de informacdo sobre salide e medicina muito
maior do que era possivel até hoje”** (p.989).

Ha mais de uma década, estudiosos da saude destacam o potencial impacto que tal
desenvolvimento pode ter sobre a area. Neste estudo, nos propomos a investigar os
possiveis efeitos que o atual ‘dilavio de informacdes’*® sobre satide existente na
grande rede mundial pode ter sobre a relacdo dos pacientes com seus médicos e com
seu adoecimento.
Relacdo Medico-Paciente
Na década de 50 do século passado, Talcott Parsons defendia que a salide era um
pré-requisito para o funcionamento da sociedade e que, sob esse aspecto, a doenca
poderia ser considerada como um desvio social**®*"*®, Considera a relacdo médico-
paciente uma relacdo assimétrica em funcdo do conhecimento especializado que o
médico possui, da autoridade e enorme responsabilidade advinda de sua fungao®*®*"*°.
Apesar da clara assimetria, ele defende que esta é uma relacdo harmoniosa e

1
| 6

consensual™, tipicamente paternalista. Esse modelo de relagdo médico paciente é

chamado ‘modelo consensual’®.

Freidson?!, contudo, argumenta que a relacio médico-paciente é sim uma
relacdo assimétrica, porém uma interacdo que envolve conflito e luta de poder, pois
tanto médicos quanto pacientes tém objetivos e prioridades diferentes, técnicas e
financeiras®*. O modelo de relacdo médico paciente defendido por Freidson é chamado
‘modelo de conflito’%.

Mais do que simplesmente legitimar ou atestar o adoecimento de determinado

individuo, Eliot Freidson® acredita que a medicina oficializa a doenca como um papel
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social e estabelece 0 que é e 0 que ndo é doenca. Afirma que a medicina é um
instrumento de controle da ordem social e que a expertise técnica € a principal fonte do
controle medico. Entretanto, ndo vé tal controle como positivo e defende que o imenso
prestigio e autoridade da medicina e da profissdo médica ampliaram excessivamente seu
escopo, medicalizando a sociedade®. A tese da medicalizacéo social também pode ser
encontrada no trabalho de autores como Zola, lllich, Conrad??*242>2%2" "entre outros,
porém construida de forma diferente por cada autor. Freidson, Zola e Illich centram suas
analises criticas na expanséo da jurisdicdo da profissdo médica®?#%?* Conrad, por sua
vez, defende que a medicalizacdo € um processo sociocultural, em que diversos
segmentos da sociedade podem desempenhar um papel fundamental, e néo

simplesmente um produto do expansionismo da profissdo médica®?®?’.

Segundo
Lupt0n28, Foucault “apresenta uma visao consoante de um mundo no qual a vida dos
individuos é profundamente compreendida e vivenciada através de discursos e praticas
da medicina e de suas profissdes aliadas™?® (p.94).

Foucault entende que o conhecimento médico é um sistema de crencas moldado
através de relagcbes politicas e sociais. Neste sentido o poder médico é visto por ele
como recurso basico, através do qual doencas e distdrbios sdo identificados e tratados?.
H& que se questionar se é possivel retirar o poder dos médicos e passa-lo para 0s
pacientes/populacdo, pois o poder ndo é posse de grupos sociais determinados e sim
relacional, difuso e sutil, estando entranhado por toda estrutura social e incorporado nas
praticas diarias™*"*®?°. Nesse caso, os médicos n&o sdo figuras de dominacdo, mas sim

links nas relacbes de poder, pessoas através dos quais o poder/conhecimento se

expressa’®.

Empowerment

O periodo (1945 — 1970) analisado e descrito nos trabalhos de Parsons e

Freidson é conhecido como ‘a era de ouro da medicina®*, quando a prética médica era
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majoritariamente liberal nos EUA e os profissionais possuiam imenso poder e
prestigio®!. Realidade esta que tem se modificado ao longo das Gltimas décadas, em
funcdo da elevacdo dos custos da medicina, da presenca de um terceiro elemento na
relacdo médico-paciente (seguros de saude) e do aumento do acesso a informacao
técnica e do nivel educacional das populagdes®®*?. Ao mesmo tempo, observa-se um
crescente consumismo relacionado a saude, visto que o cidaddo consome desde exames

10323334 pacientes transformam-se em

e medicamentos até servicos meédicos
consumidores de servicos e médicos em provedores de cuidados a saude. Estes novos
fatores interferem diretamente na relacdo medico-paciente e na dindmica do poder
dentro dela®3333,

O entendimento do paciente como consumidor € congruente com a concep¢ao do

#1034 “com suas davidas e questionamentos

individuo reflexivo da ‘sociedade de risco
em relacdo a medicina e aos medicos. Da mesma forma, o acesso a todo tipo de
informacdo sobre salde através da Internet e a exposicao das incertezas, limitacGes e
incompletude do conhecimento médico/cientifico, pode reforcar o processo de
empowerment da populacéo dita leiga®*%*. Diante deste novo contexto, Bury identifica

dois modelos de relacdo médico paciente que poderiam resultar dessas transformacdes:

o ‘modelo de negociacdo’ e o ‘modelo contratual/orientado ao consumidor’®.
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CAMINHO METODOLOGICO

O objetivo deste artigo é analisar os reflexos do uso da Internet pelos pacientes
na relagdo médico-paciente e na vivéncia do adoecimento cronico. Para tanto, foram
realizadas seis entrevistas semi-estruturadas com pacientes portadores de doencas
crénicas, com longos periodos de tratamento. Um roteiro com as questdes fundamentais
foi criado previamente para apoio do pesquisador abordando os seguintes temas
centrais: adoecimento, atividades na internet, obtencdo de informacgdes sobre saude,
relacdo com os médicos. As entrevistas foram gravadas. O projeto foi submetido e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de Satde Publica
Sérgio Arouca (CEP/ENSP N° 221/09).

A escolha de individuos portadores de enfermidades cronicas se deu em
conformidade com pesquisas realizadas internacionalmente, que atribuem a estes um
alto grau de mobilizagdo, uma tendéncia ao aprendizado pela experiéncia devido ao
longo tempo de convivéncia com a doenga, e, atualmente, tém a possibilidade de obter

14,35,36,37,38,39,40,41,42,43,44,45,46,47. Também foram

muitas informacdes pela Internet
utilizados os seguintes critérios de inclusdo: estar na faixa etéria entre 35 e 55 anos,
fazer seu tratamento no servico publico e ter facilidade de acesso a Internet.

Para manter o anonimato, os entrevistados foram identificados por letras, como
descrito a seguir: Entrevistado A, sexo masculino, 45 anos, portador de HIV/AIDS.
Entrevistado B, sexo masculino, 53 anos, portador de Artrite Psoriatica. Entrevistado C,
sexo feminino, 47 anos, portadora de Espondilite Anquilosante e HAS. Entrevistada D,
sexo feminino, 51 anos, portadora de Espondilite Anquilosante e Fibromialgia.
Entrevistado E, sexo feminino, 37 anos, portadora de Esclerose Mdltipla e cancer de

Tireoide. Entrevistado F, sexo masculino, 53 anos, portador de HIV/AIDS e Ataxia

Cerebelar.
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DISCUSSAO E RESULTADOS

Na analise das entrevistas, alguns temas se destacaram e serdo detalhados a
seguir, a saber: busca de informacédo - conferir e complementar, critérios para busca e
confiabilidade, impacto do acesso a informacgdes, comunidades virtuais e ndo virtuais,

relacdo médico paciente, adoecimento crénico, medicalizacéo.

Busca de Informacao — conferir e complementar

Uma das primeiras observacdes que merecem ser feitas a partir da anélise das
entrevistas é que o movimento de busca de informacdes sobre salde em geral ou sobre
seu préprio estado de satde ndo € novo, ele ja estava presente na vida do cidadao muito
antes do surgimento da internet e pode ser observado em programas de radio e televisao,
entre outros exemplos. Antes do uso mais amplo da Internet os pacientes procuravam
informacdes sobre salde em jornais, revistas ou livros, perguntavam a alguns parentes
ou amigos ou consultavam outros meédicos para confirmar uma informacéo recebida.
Essas midias ndo cairam em desuso totalmente, elas continuam sendo veiculos
importantes, principalmente em regides de mais baixo nivel de desenvolvimento
socioeconébmico. No entanto, alguns depoimentos, reafirmam qualidades e
peculiaridades da Internet presentes na literatura sobre o tema?°>1%384248.

E fécil, a internet t4 na mao da gente o dia todo (Ent B)

A internet abre o mundo pra vocé naquela maquina (Ent D).

As informacBes obtidas tanto na Internet, quanto através de outras fontes
cumprem o papel de conferir e/ou complementar as informagdes oferecidas pelos
médicos, como pode ser observado no depoimento a seguir: “Antes da internet [eu] ia
conferir em uma biblioteca, ou ia a varios médicos. Precisava conferir” (Ent E). A
literatura internacional reforca esses achados em estudos empiricos, tanto de cunho

qualitativo quanto quantitativo, realizados nos EUA e na Inglaterra®®“°“°. Em tempos de
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duvida radical, de questionamento da ciéncia e dos experts, conferir as informacdes ou
mesmo colher as informacbGes antes da consulta, € um movimento comum e
fundamental®.

Além de conferir as informacdes recebidas do medico, os entrevistados também
buscam na internet complementar informacdes que nao obtém na consulta médica. Uma
das queixas mais comuns no nosso meio, e identificadas nestes depoimentos, relaciona-
se com a falta de tempo do médico com o paciente durante a consulta:

“Nédo dava pra trocar informag¢des com os médicos, porque no Hospital da Lagoa
ndo da tempo” (Ent E).

Esta ndo é uma realidade vivida apenas pelos pacientes do Sistema Unico de
Saude (SUS). Em um estudo realizado com mulheres na Inglaterra, pais com um dos
sistemas de saude mais organizados no Ocidente, Henwood et al também encontram

essa mesma queixa™’.

Critérios para Busca e Confiabilidade

Como observamos anteriormente a internet tem a grande virtude de permitir que
qualquer pessoa produza contetdo informacional e o disponibilize on line. Esta virtude
gera um problema: nem todas as informacdes sdo corretas ou confidveis. Por esta razdo
alguns usuarios tém tomado algumas precaucbes. Estas foram pelo menos as
conclusBes identificadas em estudos realizados na Alemanha e no Reino Unido™**".
Neste caso os individuos apontam alguns critérios de confiabilidade, ainda que
subjetivos, para sites sobre saude.

Alguns depoentes que participaram deste estudo ndo adotaram critérios para

decidir aonde procurar informac&o e se a informag&o encontrada € ou ndo confiavel.

Néo desenvolvi critérios. Botei a palavra chave e fui visitando varios sites (Ent A);
Nunca adotei nenhum parametro, entrei em tudo que € tipo de site (Ent B)

Procurei no Google e fui abrindo tudo quanto era péagina (Ent E).
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Um dos entrevistados (Ent F) relata que adota a seguinte tatica:

...eu pesquiso em outros sites, fago uma avalia¢do e vou confirmando. Néo d& pra
acreditar em uma Unica noticia, pode ser um estudo de um pesquisador que s
pesquisou até ali, e depois? Tem outro que pesquisou além, foi mais pra frente.

No estudo realizado na Alemanha, que utilizou grupos focais, entrevistas e
observacdo dos individuos nas suas atividades de busca de informacdo sobre salde,
Eysenbach® afirma que os participantes acessavam somente os primeiros links
oferecidos pelo site de busca utilizado, o que pode ser considerado como um critério de
confiabilidade ndo relatado, ou mesmo nédo consciente. Porém, nenhum usuario acessou
0 ‘Quem Somos’ (About Us) dos sites, isto €, o local onde podem ser encontrados os
responsaveis pelo site e pelas informagdes nele contidas, a fim de utilizd-lo como
critério de confiabilidade.

O entrevistado (F), contudo, adota postura totalmente contréria aos entrevistados
do estudo alemao e descreve assim sua técnica de busca de informacoes:

“Eu ponho no Google. O Google ¢ meu maior amigo na Internet, porque dentro
daquele link tem outro link e outro link... Vocé vai fugando. Mas tem que ser
curioso, determinado, ndo é isso que eu quero vou clicando, uma coisa leva a
outra”.

A informacéo, correta ou ndo, tem um impacto no processo de empowerment do
cidaddo e foi, para alguns entrevistados, produtivo e eficaz: “...achei informacéo boa
que ajudou muito. Ai levei a informacdo para discutir com o médico” (Ent B). Este foi
um aspecto importante identificado em alguns depoimentos. Outro entrevistado ainda
adverte que a informagao obtida o ajudou a “procurar tratamento adequado” (Ent A). A
importancia dada a obtencdo de informacdo sobre seu préprio adoecimento fica clara
nesses depoimentos:

O acesso a informacdo da internet ou no grupo faz diferenca, porque ai vocé tem
um conhecimento, vocé sabe 0 que esta acontecendo com vocé, com Sseu corpo,
quais séo os caminhos que vocé tem (Ent D).

Neste sentido, a auséncia da informagdo também foi ressaltada:
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Se essa informacdo que as pessoas tem hoje sobre HIV a gente tivesse naquela
época, ndo pegava, sempre fui antenado, se tivesse um minimo de informagédo
possivel, ndo pegava (Ent F).

Contudo, as informacOes presentes na internet podem revelar as incertezas e
limitacdes da medicina cientifica (biomedicina), principalmente no caso das doencas
cronico-degenerativas. A constatagdo da impossibilidade de cura e das possibilidades
evolutivas do seu prdprio quadro tem impacto claramente negativo nos individuos.
Todos os entrevistados relatam alguma versao das seguintes declaragdes: “...a internet é
uma faca de dois gumes” (Ent E) ou “... “a internet é perigosa” (Ent C). Queixam-se
que faltam boas noticias, que s6 sdo mostrados quadros horriveis, na verdade
possibilidades reais de evolugdo das enfermidades, e que estas informacbes podem
agravar a relacdo dos individuos com seu adoecimento, ou mesmo a evolucdo da
enfermidade:

Minha experiéncia foi péssima, me jogou para baixo, com o pensamento voltado
para a morte. Minha relagdo com o adoecimento piorou muito com as informacGes
que achei na internet e a minha doenca € psicossomaética... (Ent B)

Comunidades Virtuais e ndo Virtuais
Apesar do destaque encontrado na literatura, nenhum dos entrevistados participa
atualmente de comunidades virtuais de doentes crénicos. Alguns ja participaram e

38,3943 3 saber:

tinham os mesmos objetivos relatados nos diversos estudos sobre o tema
conferir e complementar informac6es ap6s as consultas médicas, adquirir informacdes
ndo encontradas nos sites considerados cientificos, obter informacdes obtidas dos pares,
isto é, aqueles que sofrem da mesma enfermidade e passam pelos mesmos tratamentos e

estdo sujeitos as mesmas limitacGes e complicacdes:

Nas comunidades as informagdes sdo melhores, vocé vé depoimentos de pessoas
que passaram ou estdo passando pela mesma coisa, vocé vé que a vida tem
continuidade (Ent E).

Também sdo valorizadas as paginas pessoais. Segundo o0 mesmo depoente:
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Aquelas paginas garantidas, confidveis, ndo tem muito pra me dizer, se repetem.
Legal sdo as paginas abertas pelas pessoas, essas tem informagdes ndo cientificas,
relatos de experiéncias (Ent E).

No entanto, as comunidades virtuais foram abandonadas em pouco tempo e as
razdes sdo as mesmas alegadas para o abandono das buscas na grande rede:

Parei porque as pessoas que participam ou estdo no inicio da doenca ou [estdo]
muito graves. Quando eu tava no inicio, eu peguei as informacGes que eu queria e
ndo podia dar apoio para ninguém porque ndo tinha experiéncia. Depois quando fui
me habituando com a doenca e que vi SO tinha esses grupos, ndo me interessava
mais. Ndo queria saber do final. (Ent E)

Posturas totalmente contrarias as comunidades virtuais foram também
observadas:

“Conversei com pessoas na internet algumas vezes, nos piores momentos. Nao me
acrescentou muita coisa. SO recebia frases feitas que beiravam a infantilidade” (Ent
A).

Estas posturas desfavoraveis podem vir acopladas a posturas favoraveis as
comunidades nao virtuais:

“Eu ndo quero entrar para essas comunidades. Eu sou mais ir para a Fiocruz e
participar de algum grupo |4, real, ndo virtual, olhando no olho das pessoas e
falando. Acredito que podera dar mais certo” (Ent F).

Duas entrevistadas participam ativamente de um grupo ndo virtual de doentes
crbnicos e valorizam enormemente as trocas de informacdo entre os membros, todos
portadores das mesmas patologias:

“Nosso grupo valoriza a informacdo. A consulta é curta, ndo da tempo de o médico
passar tudo. Tem também o contato com as mais antigas que passam a experiéncia
delas” (Ent C).

Os membros desse grupo ndo sao estimulados a procurar informacdes na internet
em funcdo do risco de impacto negativo, como visto no topico anterior. Contudo, um
site especifico com informacgdes médicas/cientificas e depoimentos de pessoas com as
mesmas patologias € indicado para as participantes. Quando questionada sobre o acesso

ao site recomendado e a importancia da informacéo contida nele, a entrevistada relata os
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mesmos motivos que levaram os outros entrevistados a procurar a internet e que séo as
mesmas razdes presentes na literatura cientifica sobre o tema:

“Pra mim foi importante porque traz conhecimento, o que esta acontecendo, ler os
depoimentos de outras pessoas, as formas de tratamento, as pesquisas, 0 que hoje é
feito, as medicacdes novas” (Ent C).

E importante lembrar que algumas comunidades podem ser veiculos de
empresas comerciais, interessadas em divulgacdo de medicamentos, novas tecnologias,
enfim, produtos para consumo comercial®®*** e a entrevistada (E) destaca essa questao
em sua fala:

“Vocé vé muita gente interesseira, com perfis que ndo sao verdadeiros, SO para
anunciar produtos, acabam influenciando as pessoas, acontece demais, é um
absurdo. Pra isso tem que tem um bom moderador”.

Relacdo Medico Paciente

Embora o acesso a informacdo através da Internet seja cada vez mais amplo e
frequente, ha nos depoimentos uma énfase na importancia de uma boa relacdo médico
paciente para a adesdo do paciente ao tratamento, para a evolucdo do quadro e para a
vivéncia do adoecimento:

“A relacdo médico paciente faz toda a diferenga para a adesdo ao tratamento” (Ent
B).

O entrevistado A relata que no momento que recebeu o diagndstico definitivo de
que era portador do virus HIV “0 mundo desabou, fiquei absolutamente fragilizado, sem
referencias, sem chdo, sem rumo”, e que a médica que lhe deu o diagndstico
permaneceu impassivel, sem dizer uma palavra. Ele a classifica como “uma maquina de
fazer pesquisa, mas um péssimo ser humano” (Ent A). Luz®® argumenta que a expansao
do conhecimento cientifico, com novos e sofisticados méetodos diagnosticos e novos
medicamentos, privilegiando a doenca, a patologia, em detrimento do paciente, acabou
por ‘coisificar’, despersonalizar o Homem, criando um afastamento entre médicos e

pacientes. De muita arte e pouca ciéncia, a pratica medica transformou-se,
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progressivamente, em muita ciéncia e pouca arte®>. Ciéncia e tecnologia em detrimento
das relacGes humanas.

Uma queixa comum nas entrevistas é a falta de habilidade dos meédicos no
relacionamento pessoal: “Meu médico é muito bom, mas poderia ser melhor de papo.
Pegar informagdes na internet melhorou [a relacdo] porque eu pergunto e ele tem que
responder” (Ent B). Este entrevistado entende que seu médico é muito bom
tecnicamente, que domina o conhecimento da area, mas néo estabelece uma boa relagéo
interpessoal, ndo fornece informacdes, ndo estabelece um dialogo, ndo troca. A nédo ser
quando se v€ ‘obrigado’ a tal pelo paciente que traz informacdes obtidas em outras
fontes de autoridade. Outra entrevistada relata sua falta de sucesso na tentativa de trocar
informacBes com seu medico, mesmo trazendo informacdes e duvidas para discutir:
“Nao tinha abertura com ele, me chamava de garota Google. Levava uns tratamentos
alternativos e ele nem escutava” (Ent E). Ela acredita que ndo dar informacdes € uma
forma de defesa dos médicos diante das limitag6es dos conhecimentos da medicina, e
suas possibilidades terapéuticas, em relagdo a grande parte das doencas cronicas: “E
ruim pro médico, se ele falar muito pode acabar se contradizendo, porque cada caso é

“«“

um caso” (Ent E). Um terceiro entrevistado aponta que “... o saber cientifico é muito
arrogante, tem fronteiras ostensivas e muito policiadas”, como uma explicagdo para a
postura reativa dos médicos em relacdo aos pacientes informados pela Internet.

N&o passa despercebida pelos entrevistados, portanto, a questdo do poder no
encontro entre médicos e pacientes: “A relacdo médico paciente é uma relacdo de
poder, alguns médicos usam esse poder com ética e integridade” (ENT A). Outro
entrevistado relaciona o poder ao prestigio e posi¢cdo do médico em questdo: “O outro
médico € um grande especialista e na posi¢ao dele, ndo gosta que a gente dé pitaco...”

(Ent E). De fato, a figura do especialista é dada grande importancia. Em um estudo

realizado na Australia nos anos 1990* observa-se que o especialista é depositario de
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uma maior confianca por parte dos individuos, nele é reconhecido um maior poder em
funcdo de um conhecimento especifico. Tal postura também pode ser vista no
depoimento a seguir:

“Eu tenho confianga no especialista, no clinico eu ndo confio ndo. Quando tenho
um problema de uma certa especialidade, vou procurar um especialista naquilo. Ai
eu vou acreditar, o especialista estudou mais aquilo” (Ent F).

A postura de poder dos médicos, no entanto, ndo esta livre de ser contestado, e
atitudes de resisténcia podem ser detectadas nas entrevistas. O entrevistado (Ent A),
acima mencionado, insatisfeito com a forma como era tratado por sua meédica, declara
ter comecado a usar 0 seu poder de paciente dentro da instituicdo para ndo mais ser
tratado por essa profissional. E obteve sucesso. Outras formas de resisténcia, como por
exemplo, ndo seguir as recomendag¢fes médicas, ndo usar a medicacao prescrita ou
procurar terapias alternativas, foram observadas nas entrevistas.

Também estdo presentes relatos de plena confianga nos médicos e nas
informagdes obtidas nas consultas: “N&o procurei mais informacdes porque ja tinha as
informagdes necessarias. O que eu sabia era o que a médica dizia. Talvez tenha sido
melhor assim. Toquei minha vida adiante, fazendo o tratamento” (Ent C). Estudos
realizados nos EUA e no Reino Unido mostram que para muitos o médico ainda é a
grande fonte de informacdes, a primeira e talvez a mais confiave|349°0:>45556.57,

Na modernidade reflexiva, a postura dos individuos em relacéo a seus médicos
mistura conformidade e autonomia, reveréncia e desilusdo, enfim, confianca e duvida.
Esta ambivaléncia entre duavida radical e confianca cega, encontrada na

literatural®t7:3334

, também é observada nas entrevistas deste estudo. Mesmo o0s
entrevistados que buscam complementar e conferir informacgdes vindas do médico na
Internet, levam as informacgdes obtidas na Internet para discutir com seus médicos,

como forma conferir as informacdes da internet. E, por sua vez, entrevistados que

privilegiam as informagdes vindas dos médicos, acreditam que: “Meédicos dizem coisas
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conflitantes...” (Ent B), ou ainda “Me chama a atencdo a discordancia entre medicos
sobre determinados assuntos” (Ent A).

Observa-se nos relatos coletados neste estudo que a relagdo entre médicos e
pacientes pode se apresentar nos diferentes modelos teéricos descritos anteriormente. O
modelo consensual é ainda tdo presente quanto o modelo de conflito ou o de
negociacdo. Além disso, uma mesma relacdo pode adotar diferentes modelos ao longo
do tempo, em funcéo do periodo pelo qual passa, de intercorréncias relativas ao quadro
clinico do paciente e de fatores externos, como por exemplo, a Internet. Enfim, a
dindmica de poder das relacdes entre médicos e pacientes é relacional, situacional e
negociada em cada momento. Tomando como exemplo o caso do entrevistado B, citado
acima, a posse de informacdes pela Internet trouxe modificacdes para a relacdo com seu
médico, de um modelo consensual para o modelo de negociacdo. Ja o relato da
entrevistada E mostra que a busca de informacdes na Internet produziu um processo de
conflito entre os atores, que resultou em resisténcia e ndo adesao.

Muitos médicos, de fato, ndo se propdem a estabelecer uma relacdo de troca com
seus pacientes no sentido de entender suas concepcdes e também oferecer informacdes
técnicas de forma que possam ser compreendidas. Como exemplo, o relato do
entrevistado (A), que narra uma longa luta travada com seu médico para que este
valorizasse uma de suas queixas. O entrevistado garantia que percebia e sentia uma
alteracdo em seu corpo e 0 médico garantia que ela ndo existia e que 0s exames assim 0
comprovavam. Depois de intensa pesquisa na Internet, o entrevistado encontrou
respostas para sua questdo (efeito colateral do medicamento) e levou para o médico:
“Os médicos diziam que nada estava alterado, mas eu sentia no meu corpo. Levava as
informagBes que obtinha na internet para o médico e acabei adquirindo mais

informagdes que eles”.
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E preciso considerar, enfim, que médicos e pacientes nem sempre falam a
mesma lingua no que se refere & salde e doenca™"?*2. A compreensdo das questdes
relativas ao corpo, a saude e a doenca é construida a partir de referenciais
socioeconémicos, culturais, religiosos, além de informaces cientificas e da percepc¢éo

do seu proprio corpo®*75%,

Adoecimento Cronico

60,61
e

A doenca cronica é uma entidade biol6gica moldada por condicbes sociais
pacientes cronicos precisam lidar com modificagfes por vezes profundas em sua vida.
Esta é uma experiéncia de longa duracédo, que interfere com a interagdo social e com o

papel destes individuos na sociedade®®®016263,

Modificagbes corporais podem se
apresentar em funcdo do curso da enfermidade e dos tratamentos a que 0s pacientes se
submetem, muitas vezes limitantes, incapacitantes e/ou sequelantes®®®*®62% Diversos
tratamentos da medicina cientifica moderna (biomedicina) sdo, em maior ou menor
grau, iatrogénicos, podendo parecer ao paciente que sdo piores que a propria doencga.
Obter informagdes sobre efeitos colaterais de medicamentos na rede ou em paginas
pessoais, conhecer relatos de quem j& passou ou passa por isso, € uma forma de buscar
conforto e lidar com a enfermidade: “O médico tinha me alertado sobre os efeitos
colaterais, mas quando aconteceu... Saber que outras pessoas também tinham isso,
fiquei mais tranquila” (Ent E).

A auséncia de informagdes sobre curso do tratamento e efeitos colaterais das
medicacBes agrava a experiéncia da incerteza que o adoecimento cronico ja carrega®*®*:
“Tudo foi piorado pela desinformac@o” (Ent A). A falta de informagdes, tanto leigas
quanto cientificas, o que ocorre com algumas doencas cronicas, ou o total
desconhecimento, como por exemplo, no caso da fase inicial da epidemia de AIDS, gera

campo para a construcdo de fantasias® e agrava a sensacdo de incerteza do individuo

adoecido:
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“Procurava informagdo com os médicos, que ndo tinham muita coisa pra me
informar porque ndo sabiam muita coisa. Um médico me disse: ‘ndo posso ajudar
porque ndo sei nada’. Era uma bomba mesmo!” (Ent F).

Uma das formas de resisténcia que surge nas entrevistas, como visto em topico
anterior, ¢ a ndo adesdo as orientagdes dos médicos: “Ele é o médico, ele tem o poder.
N&o quer dizer que eu vou seguir” (Ent E). A ndo adesdo ao tratamento ¢ uma forma de
resisténcia classica entre pacientes com enfermidades cronicas, relacionada & negacao
do adoecimento e as limitagdes que este e/ou seu tratamento podem impor®3®4% A
negagdo costuma vir acompanhada de um crescente envolvimento com as questdes da
vida diaria®®, como trabalho, por exemplo: “O medicamento era muito forte e eu
trabalhava o dia inteiro, tinha que trabalhar e o remédio ndo deixava... abandonei o
tratamento” (Ent E). Do outro lado temos a aceitacdo, a normaliza¢do do adoecimento.
Alguns individuos optam por ‘colocar a doenga entre parénteses’, a fim de reduzir o
impacto desta na sua identidade®®: “Atualmente eu trato com a doenca de forma muito
pontual. E hora de tomar remédio, eu tomo, quando é época de fazer exames, eu faco,
tomo os cuidados que devo tomar, mas ndo deixo que a doenca defina minha vida” (Ent
A). Outros optam pela total aceitacdo, adesdo ao tratamento e incorporam a doenga a
sua vida, a sua identidade:

Tem que optar se vocé quer viver bem, ainda mais uma doenga crénica, vocé vai
ter que conviver com ela, incluir ela no seu dia-a-dia, arrumar uma vaguinha para
ela entrar e parar de contestar e se agredir, vocé vai ter que viver da melhor
maneira possivel. Procurar ter a devida paciéncia, porque tem que ter paciéncia e
ter fé, muita fé. (Ent F)

Medicalizacéo

No entanto, devido a sobrecarga de informacdes médicas e cientificas obtidas
pelos individuos, é possivel que se estabeleca uma crescente submissdo/adesdo ao
conhecimento/poder médico hegeménico, um maior controle, uma maior medicalizacéo,
mesmo que, a0 mesmo tempo, ocorra uma reducdo da assimetria no encontro medico-

paciente. Frank Furedi®® defende que o principal mantenedor do processo de
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medicalizacdo da sociedade € a transformacéo do paciente décil em um consumidor, um
paciente ativo na busca de um diagndstico.

Neste estudo a medicalizacdo se expressa de varias formas. Pode ser vista nas
declaracfes dos entrevistados de que as informacdes obtidas na internet os levaram a
mudar comportamentos ditos de risco e adotar um estilo de vida considerado saudavel,
isto é, voltado para a promocdo da saude. Se reflete também no dominio e utilizacéo
facil e diaria de uma linguagem técnica, cientifica, (bio)médica. Mas mais ainda, na
busca e aceitacdo de um diagndstico medico como resposta e solugdo: “Naquele dia eu
nasci de novo porque foi feito um diagnéstico” (Ent C). Como afirma Furedi®,
referindo-se a vida na modernidade tardia, “numa época de inseguranca existencial, um

» 66 (p.). No caso das enfermidades

diagndstico médico tem a virtude de uma defini¢do
crbnicas, € uma definicdo, uma solucdo que dura pouco tempo, pois logo apds o
diagnostico vem a compreensdo da auséncia de possibilidade de cura e de que é
necessario, a partir desse momento, negociar e administrar seu estado alterado

permanentemente®%354,

CONSIDERACOES FINAIS
Esté claro que os individuos sempre procuraram informacdes sobre seu estado de

salde e de seus familiares, no entanto, é inegavel que o surgimento da Internet trouxe
um aumento significativo do acesso a informagdes técnicas/cientificas e ‘leigas’,
amplificando assim os reflexos deste processo nos individuos e suas relagdes.

O acesso a informacdes técnicas/cientificas e vinda de pares sobre seu proprio
estado de salde pode ser benéfico para um paciente cronico. Permite uma melhor
compreensdo de seu adoecimento e de seu corpo, uma melhor observacédo das alteragdes
no seu organismo, assim como possibilita que ele se torne mais ativo e consciente no

seu tratamento e autocuidado.
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Por outro lado, pode gerar stress e sofrimento em face das reais possibilidades de
evolucdo de determinadas patologias e até colaborar para seu agravamento. Sem falar
nas consequéncias que podem advir de informacGes errbneas e incompletas, além do
risco de auto diagnostico, automedicacdo, auto tratamento, entre outros. Possibilidades
reais, visto que a maioria dos entrevistados ndo adota critério algum em suas buscas.
Como lidar com tantas informac6es diferentes e frequentemente contraditorias? Além
do que, é sabido que as pessoas tendem a acreditar em diagndsticos raros e graves
encontrados na rede (e ndo somente na rede) para suas queixas comuns.

Apesar das criticas ao modelo Parsoniano de relagdo médico paciente - o modelo
consensual, ele ainda esta presente, como pode ser observado em algumas entrevistas.
Ainda que em alguns casos seja assim pela postura do médico, em outros é por escolha
do paciente. Da mesma forma, o0 modelo de conflito também pode ser visto, assim como
momentos de negociacdo entre médicos e pacientes. Pacientes alternam posturas ativas
e passivas, em alguns momentos buscando um empowerment, criticando o poder
médico, e em outros delegando ao médico a tomada de decisdo sobre sua salde. Em
alguns casos, mesmo quando buscam um empowerment através da informacao, delegam
aos médicos as decisdes finais. Ndo ha consenso, portanto, quanto ao um modelo ideal,
a relacdo que se estabelece em cada caso e em cada momento € Unica e particular.

Com base em informacdes obtidas em pesquisas na Internet, foi possivel aos
individuos optar racionalmente pela ado¢do de comportamentos considerados saudaveis.
Também se observa essa postura ativa, racional, de buscar solugdes para sua saude
quando ndo fica satisfeito com as respostas e solucBes fornecidas pelos médicos. No
entanto, em muitos momentos, 0 que se destaca é a compreensdo de que um paciente
reflexivo ndo é exatamente um consumidor reflexivo, pois salde ndo é uma mercadoria

como outra qualquer. A relacdo com o médico e com os profissionais de saude, a
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confianca, o suporte e o conforto que podem trazer, ndo séo eliminados pela aquisi¢do
de informacdes leigas ou técnicas'*%*"*2,

Ambivaléncia é o sentido dominante neste estudo sobre os reflexos que a busca e
obtencdo de informacdes sobre a propria saude na internet pode ter sobre a relacéo entre
os portadores de adoecimentos crénicos com seu adoecimento e com seus médicos. O
acesso a informacéo sobre saude pode ter reflexos positivos e/ou negativos para 0s
individuos e, a0 mesmo tempo, tem potencial para facilitar e/ou dificultar a relacao
desses individuos com seu adoecimento, tratamentos e com seus médicos. Além disso,

no mesmo momento que produz empowerment e autonomia, poder ampliar a

submissdo/aceitacdo a condutas e estruturas sociais hegemonicas.
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CONSIDERACOES FINAIS DA TESE

Os individuos sempre procuraram informagdes sobre seu estado de salde e de
seus familiares. Se hoje 0s pacientes tentam preservar sua autonomia e competéncia
procurando informagdes na grande rede mundial, 0 movimento de busca de informag6es
fora do consultério ou do hospital sempre existiu através de consultas a livros, revistas,
programas de televisdo, também a farmacéuticos, vizinhos, parentes ou amigos.
Contudo, é inegavel que o surgimento da Internet trouxe um aumento significativo do
acesso a informagdes técnicas/cientificas e ‘leigas’, amplificando assim os reflexos
deste processo nos individuos e suas relagoes.

A Internet pode vir a ser um grande instrumento educacional, tanto no nivel
individual, quanto coletivo. Seu uso como um instrumento especial para obtengdo de
informacdes/conhecimentos e de capacitagdo em projetos visando 0 empowerment, a
autonomia e a promocao da salude de comunidades de menor poder aquisitivo pode
trazer resultados significativos. No entanto, é sempre importante destacar as
dificuldades impostas pelo baixo nivel de escolaridade de boa parte da populacdo
brasileira, pela divisdo/exclusdo digital em nossa sociedade e pelas especificidades de
cada regido, de cada comunidade. Em funcdo disso, é recomendavel ampliar e
aprofundar a discussdo sobre educacdo em saude. Além disso, sdo necessarios estudos
empiricos que possibilitem uma maior discussdo sobre as potencialidades da internet e
as possibilidades de uso de suas ferramentas tecnoldgicas em projetos deste tipo.

No que se refere ao uso individual por portadores de doengas cronicas, objeto
principal deste estudo, cabe destacar que esses individuos tém um contato frequente e
duradouro com a medicina, suas instituicdes e com os profissionais da salde. Esse
contato proximo e constante tende a produzir um aprendizado sobre sua condigdo e
sobre seu corpo. Esse aprendizado pode se dar em fungéo do dia a dia do adoecimento,

do autocuidado, dos tratamentos realizados e do contato com os profissionais de salde.
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Mas também pode ocorrer através da busca de outras fontes de autoridade na salde, da
leitura de instrumentos de informacé&o cientifica e da troca de informagdes com pares. A
internet oferece ao individuo todas essas possibilidades.

O acesso a informacgdes técnicas e de pares na Internet proporcionou aos
individuos desse estudo a possibilidade de optar por estilos de vida saudaveis e evitar
riscos a saude. Ainda permitiu que entendessem processos relativos aos seus
tratamentos, o que ocorre em parte por uma melhor compreensdo do seu adoecimento,
mas também pela leitura de relatos de outros que passaram pelas mesmas situacoes.
Mais ainda, as informacdes obtidas na Internet possibilitaram a alguns buscar um
tratamento mais adequado e efetivo para seus problemas.

Contudo, a vivéncia diaria do adoecimento, somada ao acesso a grandes
quantidades de informacao oferecidas pela Internet, pde em evidéncia a incompletude
do conhecimento médico, em especial no que se refere a boa parte das doencas cronicas,
apesar de todo avanco cientifico e tecnoldgico ocorrido nas ultimas décadas. Tal
constatacdo reforca o sentimento de incerteza, de instabilidade, de imprevisibilidade em
relacdo ao futuro, caracteristicos da experiéncia do adoecimento crénico, e também da
vida na modernidade tardia.

O movimento de busca por informacdes sobre sua propria saude, seja através da
Internet ou de qualquer outra fonte de autoridade, denota a adocdo de uma postura ativa,
racional, de buscar solucdes para sua vida e sua salde quando nao esta satisfeito com as
respostas e solucBes fornecidas. No entanto, é preciso destacar a percepc¢do de que um
paciente reflexivo, racional, ndo é exatamente um consumidor reflexivo da modernidade
tardia, pois satde ndo é uma mercadoria como outra qualquer. A relagdo com o medico
e com os profissionais de saude, a confianga, o suporte e o conforto que podem trazer,
ndo sdo eliminados nem substituidos pela aquisi¢do de informacg6es técnicas ou ndo. Os

médicos permanecem como uma fonte fundamental de referéncia, ainda que sujeitos a
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questionamentos e criticas, ainda que muitos pacientes confiram e complementem em
outras fontes de autoridade as informacdes recebidas nas consultas.

Vem ocorrendo, de fato, mudancas na dinamica de poder da relacdo entre
médicos e pacientes ao longo das ultimas décadas. Nao se trata de uma transferéncia de
poder entre os atores, visto que este poder € relacional, situacional e negociado.
Pacientes alternam posturas ativas e passivas, em alguns momentos buscando um
empowerment, criticando o poder médico, e em outros delegando ao médico a tomada
de decisdo sobre sua saude. Em alguns casos, mesmo quando buscam um empowerment
através da informacdo, delegam aos médicos as decisfes finais. Ndo h& consenso, ao
contréario, observa-se uma mistura conformidade e autonomia e a relacdo que se
estabelece em cada caso e em cada momento € Unica e particular.

Apesar de reconhecer que vem ocorrendo nas Ultimas décadas uma reducdo do
status da profissdo médica, esse estudo ndo entende que essas mudancas na relacdo
médico paciente representem uma desprofissionalizacdo do médico em sua pratica
diaria, nem da profissdo médica como instituicdo.

Ndo foi possivel para esta pesquisa analisar diferencas relativas ao nivel
socioeconémico, diferencas culturais, de género, de faixa etaria, de patologia, entre
outras, como discutidas em alguns trabalhos internacionais®***®. E recomendavel a
realizacdo de estudos mais abrangentes, de carater tanto qualitativo quanto quantitativo,
em que essas e muitas outras questdes, possam ser observadas e analisadas.

Em um estudo sobre informacdo em salde, ndo podem ser ignorados 0S riscos
advindos da aquisicdo de informagdes incorretas, incompletas ou voltadas para o
consumo/comercializagdo de produtos relacionados & satde. Um caminho que pode ser
trilhado no combate a esses riscos é a certificacdo de sites de saude, isto €, a
constituicdo de equipes que elaborem critérios de confiabilidade, ou utilizem os ja

existentes, e avaliem a qualidade desses sites. No entanto, devido & constante renovagéo



103
caracteristica da grande rede, onde mudancas podem ser feitas a todo 0 momento, este
precisaria ser um trabalho de carater permanente. Da mesma forma, ndo deve ser
esquecido o potencial que a aquisicdo de informacdes sobre salde possui para estimular
0 autodiagnostico e a automedicacdo. Estas questdes podem até ter seus reflexos
agravados pela aquisicdo de informacdo ruim, mas sdo, de fato, independentes da
qualidade da informacéo adquirida pelo individuo.

No mundo altamente tecnoldgico e globalizado da sociedade de risco, em que a
informacao é capital fundamental, a Internet € um recurso excepcional no que se refere
a sua obtencdo. Entretanto, a sobrecarga de informacdes sobre saude, sobre
comportamentos saudaveis, sobre condutas de risco, sobre promocdo da salde,
estimulam/incrementam a atual obsessao pelos estilos de vida saudaveis. Além disso, o
discurso e a linguagem médica passam a ser incorporados ao dia a dia da populacao dita
leiga como lugar comum.

Ambivaléncia é o sentido dominante neste estudo sobre os reflexos que a busca e
obtencdo de informacGes sobre a prépria saude na internet pode ter sobre a relacdo dos
portadores de adoecimentos crénicos com seu adoecimento e com seus meédicos. O
dilavio de informacdes sobre saude pode ter reflexos negativos para os individuos e, ao
mesmo tempo, ajuda-los a encontrar o caminho do seu tratamento. Tem potencial tanto
para facilitar, quanto para dificultar a relacdo desses individuos com seus médicos. Mais
ainda, no mesmo momento que 0 acesso a informacdo sobre salde produz
empowerment e autonomia, no nivel individual e no nivel coletivo, ele pode incrementar
a medicalizacgdo da sociedade, ampliando a submissédo/aceitacdo ao poder/conhecimento

médico hegemonico.
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ANEXO 1
ROTEIRO ENTREVISTA

IDENTIFICACAO — idade, sexo, formagéo profissional

Quando percebeu que estava doente?
Como foram os movimentos que levaram ao diagndstico?
Quando foi feito o diagnostico?

Estd em tratamento? Desde quando? De quando a quando?

E usuério da internet?

Como a internet entrou na sua vida?

Que tipo de uso faz da internet?

Procura informac@es sobre sua saude na internet?

O que levou a procurar informacdes sobre sua saude na internet
Faz parte de alguma comunidade virtual?

O que é importante na comunidade virtual?

Percebe alguma mudanca na relagdo com a doenga?

Percebe mudanca na relagdo com o tratamento?

Leva informagdes obtidas na internet para a consulta com médico?

Como o médico reage a isso?

Percebeu alguma mudanca na relagdo com o médico?

Acha que existe um antes e um depois na sua vida em fungéo da internet?
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