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RESUMO

O presente artigo tem como objetivo apresentar 0s primeiros passos de um estudo et-
nografico das formas de acesso e apropriagdo dos contetdos de sadde disponiveis na
web. Num universo crescente de contetidos disponiveis, a pesquisa tem como principal
proposito identificar como e para qué as pessoas buscam contetidos de salide na web,
visando compreender possiveis transformacdes e reconfiguracdes nas relagdes entre
“pacientes”, profissionais de saude e servigos. A tematica vem ganhando destaque nas
midias e uma evidéncia disso € a consagracdo da expressdo Dr. Google, afinal, a fer-
ramenta de busca constitui-se como o canal por exceléncia para a procura de respostas
para problemas de saude, constru¢do de diagndsticos e para a pesquisa de possiveis
tratamentos e/ou solugdes. E, se por um lado, questiona-se sobre a validade e a con-
fiabilidade das informagdes e contetdos disponiveis, implicando em riscos de auto-
diagndsticos equivocados e preocupacdes infundadas, por outro lado, reconhecem-se
as possibilidades oferecidas pela web para potencializar e horizontalizar a participagdo
nas tomadas de decisdes entre médicos e pacientes. Nessa rede de relacdes e multiplas
agéncias encadeada entre pessoas, web, contetdos, servi¢os de saide dentre outros,
percebem-se redefini¢des nos papéis usualmente desempenhados pelos diferentes agen-
tes envolvidos no atendimento a salde. Pode-se dizer, por exemplo, que ha uma relati-
vizagdo da autoridade do médico (ou, mais genericamente, do profissional de satde), ao
mesmo tempo em que se presencia um empoderamento do “paciente”.
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ABSTRACT

This article presents the first steps of an ethnographic study of the forms of access and
use of health content available on the web. In a growing universe of content available,
the research has as main purpose to identify how and for what people seek health con-
tent on the web, to understand possible changes and reconfigurations in relations betwe-
en 'patients’, health professionals and services. The theme has been gaining attention in
the media and evidence of this is the consecration of the “Dr. Google” expression. After
all, Google is constituted as the channel par excellence for seeking answers to health
problems, building diagnostics and for search for potential treatments and/or solutions.
On the one hand, it raises questions about the validity and reliability of the information
and content available, resulting in risk of mistaken self-diagnoses and unfounded con-
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cerns. On the other hand, possibilities offered by the web to enhance the participation
and flatten in decision making between physicians and patients are recognized. In this
network of relationships and multiple chained agencies between people, web, contents,
health services and other services it’s observed redefinitions in the roles usually played
by different actors involved in health care. You could say, for example, that there is a
relativism of medical authority (more generally, the health professional), as there is an
empowerment of the “patient .

Keywords: Ethnography. Internet. Health.

INTRODUCAO

Pretendo esbocar, neste trabalho, as primeiras linhas de reflexdo resul-
tantes de uma pesquisa cuja proposta foi apresentada, ainda de forma bastante
embrionaria, durante a 28 Reunido Brasileira de Antropologia (PUC\SP, agosto
de 2012), no GT 56 Politica, Sociedade e Consumo no Ciberespaco: Pesquisas
e Debates Te6rico-Metodoldgicos. Em termos bem gerais, trata-se de um estudo
etnogréafico em torno do fendmeno que tem sido chamado, sobretudo nos estu-
dos no campo da satde coletiva, de “paciente informado” ou “paciente expert”.
Naquela ocasido, situei a proposta da pesquisa no quadro de uma questao maior
que tem sido, na verdade, um dos motores da minha atuacéo — e do grupo de
estudos ao qual me filio, o GrupCiber - no campo de estudos no ciberespaco
atualmente: a questdo metodoldgica, sobretudo no que diz respeito aos fazeres
etnograficos. Especificamente, interessavam-me as recorrentes apropriacées
da etnografia como “método” pelos pesquisadores da cibercultura, principal-
mente na area da Comunicacdo Social, 0 que provocava — a nos, antrop6logos
— uma reavaliacdo do lugar da Antropologia e da etnografia nos estudos do
ciberespaco. Com base em um levantamento e andlise critica do tratamento
metodolégico que alguns estudos vinham dando a etnografia, sob o rétulo de
“etnografia virtual” ou “netnografia”, nds repensdvamos o fazer etnografico
através do seguinte questionamento: como fazer etnografia numa perspectiva
sociotécnica, considerando-se agéncias humanas e ndo humanas? (MAXIMO;
RIFIOTIS; SEGATA; CRUZ, 2012). Tomando-se por base a proposta de Bruno
Latour (1994, 2008) para uma “antropologia simétrica”, temos, no contexto do
GrupCiber, nos debrucado sistematicamente no problema (ou no desafio) de
como descrever as agéncias ndo humanas, ou ainda, como descrever situacdes
em que 0 humano ndo é mais o sujeito, mas o objeto da acdo de um sujeito
ndo humano. Estamos, aqui, diante de uma série de questionamentos possiveis
desde 0 momento em que os antrop6logos passaram a problematizar a natureza
etnocéntrica ou artificial de muitas das suas divisGes analiticas, tais como sujeito
-objeto, natureza-cultura, sociedade-técnica (RIFIOTIS, 2012). Um movimento
que se torna mais forte nos anos 80 e no comeco dos 90, quando um conjunto
de inovacdes tecnologicas produz a figura do ciborgue, do hibrido (HARAWAY,
2000). Como propde Marilyn Strathern (2012), esta consciéncia crescente do
papel da tecnologia nos assuntos humanos, unindo fenémenos humanos e nao
humanos, convida-nos a repensar o0s tipos de fluxos entre pessoas e coisas que
os antropo6logos sempre descreveram em outros lugares. Ou seja, a “novidade”
das questdes que aqui se colocam é bastante relativa, mas o fato é que elas tém
se revelado bastante pertinentes e estratégicas para se pensar o “lugar da técnica”
nos estudos da “cibercultura” (RIFIOTIS, 2013). Nosso desafio, coloca Rifiotis
(ibid, p. 3), € perseguir uma simetrizacdo “que nos possibilite perceber e pensar
a técnica e 0s objetos para além de uma aparente exterioridade e limites dados
pelo estreito perimetro do ‘uso’, ‘apropriacdo’ e ‘representacéo’”.

A pesquisa que aqui apresento, restrita ainda aos seus primeiros pas-
sos, resulta de um ensaio nesta perspectiva socio técnica, de uma tentativa de
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aproximar o social e a técnica em busca de hibridismos. Situada no campo de
articulacdo entre “Internet, salde e sociedade”, a pesquisa tem como foco o
acesso aos conteudos especificos de satde disponiveis na web, visando pensar
0s modos pelos quais estes conteidos participam e atuam em processos de
tratamento e acompanhamento de salide das pessoas que 0s acessam.

ALGUMAS NOTAS METODOLOGICAS

A proposta desta pesquisa €, em Gltima instancia, a de seguir as redes,
identificar as agbes sem pressupor que sejam humanas ou ndo humanas para,
no limite, perceber nas a¢des quem esta fazendo fazer o qué (LATOUR, 2008).
O termo rede é acionado aqui no sentido produzido no interior da “teoria ator
-rede”, como a cadeia de efeitos produzidos a partir das aliancas\interag@es entre
entidades humanas e ndo humanas. A rede consiste, deste modo, em um “campo
narrativo” misto, hibrido, que invoca o “fio de circunstancias unidas pelas
interagdes” (STRATHERN, 2012). Na sua interpretacdo dos autores da “teoria
ator-rede”, Strathern percebe a rede como um “hibrido socialmente expandido”,
ou seja, “como uma metafora para as ilimitadas extensodes e entrelagamentos
dos fendbmenos”. Do ponto de vista da analise, da atividade interpretativa, o que
nos cabe é “cortar as redes” (cutting the network), buscando reter objetos de
reflexdo estaveis o suficiente para serem Uteis (id). Quando percebemos certa
estabilidade socioldgica, percebida em torno de um conjunto de regras\lingua-
gens\competéncias interacionais, podemos, a meu ver, tracar um corte. Trata-
se, segundo Strathern, da apreensdo da saturagdo que pede, por sua vez, uma
“pausa interpretativa”. A interpretacéo, neste caso, interrompe o fluxo continuo
da rede —ou a “corta” em uma extensdo — reduzindo-a e a tornando exprimivel.

Inspirada nesta abordagem e considerando a rede, como M. Strathern
(2012) propde, como “uma imagem adequada para descrever o0 modo pelo qual
se pode unir ou enumerar entidades dispares sem fazer pressuposicfes sobre
niveis ou hierarquias”, procuro seguir as interacdes entre pessoas, sites, conte-
Gdos\informac@es disponiveis, ferramentas de busca, navegadores (browser),
toda sorte de software e aplicativos de acesso e navegacdo na web, computado-
res, computadores portateis, celulares, smartphones, tablets, e uma infinidade
de agentes que participam, cada vez mais, do nosso cotidiano. A pesquisa vem
se desdobrando, entdo, em trés frentes interdependentes:

e Revisdo de literatura, com o objetivo de levantar o “estado da
arte” desta tematica nos campos da salde, sobretudo da satde coleti-
va, e da midia. Os textos divulgados pelas midias, em especial pelas
midias digitais, serdo tratados privilegiadamente como dados etno-
graficos, pois podem ser pensados como discursos ou narrativas que
também estdo produzindo e contornando o “paciente-informado”;

e Mapeamento dos sites e portais em lingua portuguesa, com conte-
udos especificos de saude disponiveis;

o Entrevistas semi-estruturadas, com pessoas selecionadas através
da minha rede de contato, com o objetivo de “testar” a abordagem
do assunto e identificar experiéncias significativas de interagdo com
esses conteudos e modalidades de acesso. Estas entrevistas corres-
pondem, enfim, a uma etapa exploratdria da pesquisa e deverao ser
ampliadas no segundo semestre de 2013. Até o presente momento,
foram realizadas 3 entrevistas: com Giulia, Erica e Maria,

E importante salientar que a decisdo pela realizagio das entrevistas
n&o se deu, em tese, com o objetivo de privilegiar a perspectiva humana/social
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acerca da problematica da pesquisa. Pelo contrario, foi uma decisdo dificil e
bastante ponderada, mas que, ao final, tem se mostrado a possibilidade mais
viavel de se perceber e descrever as redes que configuram o “paciente infor-
mado”. Afinal, a0 mesmo tempo em que a literatura existente me afirmava a
existéncia de um “paciente informado” ou um “paciente expert”, por outro lado,
restava, com cada vez mais forca, a questdo quem € ou o qué é esse “paciente
informado”. E isso aponta, € claro, para a fragilidade destas grandes categorias
explicativas e aprioristicas, formuladas exteriormente a particularidade e a
eventual circunstancialidade das interacGes e experiéncias.

Nesse sentido, as entrevistas foram estruturadas para que permitissem
perceber, nas narrativas, as interacGes entre os atores que perfazem esse fend-
meno. Como os participantes desta etapa estdo, todos, entre 0s meus contatos
mais ou menos proximos, optei por dois procedimentos que considerei ética
e metodologicamente pertinente, dada a natureza das relagdes envolvidas. O
primeiro deles foi a utilizagdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), onde esclarego o tema, objetivos e metodologia da pesquisa, solici-
tando formalmente aos entrevistados sua autorizacdo para a utilizacdo dosde-
poimentos fornecidos. A apresentacdo do TCLE, no inicio de cada entrevista,
marca um “lugar” a parte das relacdes — pessoais ou profissionais — vivenciadas
anteriormente. Consciente de que este distanciamento é bastante relativo, ainda
assim, acredito que o “acordo” estabelecido através do TCLE da ao participante
da pesquisa a oportunidade de performar sua narrativa no contexto daquele
evento especifico: a entrevista. Complementarmente, as entrevistas vém sendo
conduzidas a partir de um roteiro previamente estruturado, ainda que bastante
flexivel. A ideia inicial foi a de buscar, através das mesmas perguntas, expe-
riéncias heterogéneas relativas ao acesso a Internet, genericamente, e a busca
de conteudos de saude.

Deste modo, as entrevistas vém sendo tratadas e conduzidas como
“eventos comunicativos” ou “metacomunicativos”, seguindo a proposta de
Charles Briggs no seu livro Learning how to ask ([1986] 2003). Como eventos
metacomunicativos, as entrevistas contém uma série de aspectos que as situam
numa situagao social particular e as imbuem de forca e de significado.

Quem é o “paciente informado™? Como ele se informa? Sobre o
qué? Através do qué, de quais dispositivos, ou de quem? Como os contetidos e
informacdes chegam até ele? Que informagdes ou contetdos privilegia? Essas
sdo algumas das questdes que nortearam o inicio do trabalho de campo que, na
sequéncia, sera apresentado em notas preliminares.

SEGUINDO O “PACIENTE INFORMADO”:
PASSOS, INSIGHTS, RASCUNHOS...

Poderia eleger vérias entradas para descrever os contornos do que
estamos chamando de “paciente informado”. A que me parece mais interessante,
talvez pela sua natureza caricata, € a ja consagrada expressdo “Dr. Google”.
“Doutor Google”, “doctor Google” ou, como disse uma das minhas entrevis-
tadas, “oraculo Google” ou “guru” sdo expressdes indicativas de um sujeito,
um ator (ou, nos termos de Latour, um actante), protagonista na conformacao
do “paciente informado”. Embora sejam poucas, todas as entrevistas realizadas
até agora indicaram o Google como sendo a ferramenta de busca que, pode-se
dizer, monopoliza as buscas de informacao na internet, independentemente do

interesse.
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Se 0 Google é o caminho por exceléncia para a busca de qualquer
conteldo, é nele também que se buscam informacdes para problemas de salde,
diagndsticos ou possiveis tratamentos. Em 2010, uma seguradora de salde
(BUPA) encomendou uma pesquisa ao Instituto Ipsos e a London School of
Economics sobre o assunto. Segundo os dados, ha dois anos o Brasil ja era o
quinto pais (dos doze paises que entraram na pesquisa) onde mais se pesquisa
sobre saude na Internet. Dos 1.005 brasileiros ouvidos pelo estudo, 80% afirmou
acessar a Internet para buscar informacdes sobre satde, remédios e condicdes
médicas (PASTORES, 04/01/2011). Os dados quantitativos parecem signifi-
cativos, mas as narrativas sobre 0 acesso a estes contetdos revelam nuances
interessantes.

A primeira entrevistada, Giulia, demonstrou acessar a Internet privi-
legiadamente para as redes sociais e e-mail. Perguntei a ela quais as paginas
costumam estar sempre abertas em seu navegador, e ela respondeu: ““Facebook
e... (pausa), o meu e-mail do trabalho. O rotineiro é isso”. Disse ndo ter o
habito de ler na Internet, seja qual for o tipo de informacé&o (as noticias, disse-me
ela, “leio pelas manchetes”). Mas, ao ser estimulada a contar um pouco sobre
outros “usos” da Internet, para além das redes sociais e e-mail, ela disse: “...
mas é claro, que quando tu precisa de uma informacao, € no Google que tu vai
achar. Entdo, o Google também faz parte do meu acesso diario, tanto de casa
quanto do trabalho”. Foi no ambito deste tipo de indagagdo, que ja fugia ao
roteiro previamente preparado para a entrevista, que Giulia lembrou que sua
pagina de entrada no navegador é o Google.

Quando perguntada sobre o0 acesso aos conteidos de salde, titubeou.
““Sim, ja procurei sobre doencas de pele... ja procurei sobre alimentacdo sauda-
vel... que sdo assuntos que me interessam. Ja procurei sobre atividade fisica...”.
Indicava, assim, um acesso mais esporadico, garimpando a memoria em busca
de respostas a minha entrevista. Insisti mais um pouco e perguntei sobre situa-
¢Oes especificas que a fizeram pesquisar informac@es sobre salde na Internet.
E ela respondeu, agora com mais seguranca.

“A atividade fisica e a alimentacdo saudavel é porque eu estou, desde
0 inicio do ano, numa reeducacao alimentar. Entdo eu procurei 0s mé-
dicos, especialistas, e quis me interar mais do assunto. As doengas de
pele eu sempre procuro porque meu pai tem problemas de pele. E ai,
automaticamente, eu sou muito medrosa em ter alguma coisa.” (Giulia,
26/06/2013).

Durante a entrevista, mesmo quando perguntada especificamente sobre
0 acesso aos contetidos de saude, Giulia citou outros interesses que a levam
a pesquisa informacOes na Internet, como novelas e bebés. Contou-me estar
focada, atualmente, no nascimento da sobrinha, sua afilhada. ““Meu forte esta
semana esta em organizar o cha de bebé da minha sobrinha”, apontando um
dos temas que tem mobilizado suas buscas.

A segunda entrevistada, Erica, disse realizar pesquisas na Internet de
forma geral, diversificada e frequente. E para ela que o Google opera ora como
“oraculo”, ora como “guru”.

“Eu acesso todos os dias, principalmente para ver e-mail. Também uso
bastante Facebook, mas atualmente tenho usado menos. E, geralmente
pra pesquisar coisas, tanto do meu trabalho, quando questfes da vida:
duvidas sobre relacionamento, sobre salde, sobre como organizar me-
Ihor a casa. Enfim, todo tipo de duvida. E... atualmente uso também
do meu celular, quando tem Internet (wifi livre).”” (Erica, 29/06/2013).
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Assim, Erica foi desenhando um perfil ou rotina de acesso signifi-
cativamente distinta da de Giulia. Esta ultima tem o Google como pagina de
entrada do seu navegador, no entanto, costuma ter apenas o e-mail e o Facebook
constantemente “abertos” na tela. Ja Erika, aponta para um tipo de acesso mais
diversificado, multifacetado. Mais do que isso, poderiamos dizer que a expe-
riéncia de Erica parece transcender a nogéo de “acesso” ou “uso”. Isso porque
sua narrativa aponta para um tipo de comportamento e de habitos cotidianos
que incluem a Internet, e 0 Google, como espacos e interlocutores permanen-
tes. Destaco, aqui, um trecho da entrevista suscitado quando perguntei se, na
sua vida pessoal, cotidiana, a internet lhe servia mais a comunicacdo ou mais
a informacdo. Ela me disse:

“Eu vejo um equilibrio. Eu diria que a minha principal fonte de comu-
nicagdo atualmente € o e-mail. Porque o celular (é...), falar com alguém
pelo telefone, geralmente se restringe mais aos amigos, a familia e, as
vezes, um tema de trabalho mais urgente. Mas, assim: todas as comu-
nicacOes do trabalho sdo via e-mail, até as conversas com 0s amigos
acontecem via e-mail, entdo, eu acho que a minha principal fonte de
comunicacédo hoje é o e-mail. No entanto, qualquer divida que eu te-
nha, antes de perguntar para alguém eu vou a internet procurar. Antes de
incomodar alguém, eu vou la e pergunto para o oraculo Google. Tudo.
Como se conserta a privada (vaso sanitario), como eu organizo meus
sapatos, 0 que eu tenho no canto da boca.” (Erica, 29/06/2013).

N&o ha um interesse em particular que a mobilize para suas buscas na
Internet. H&, segundo ela, predominancias relativas ao trabalho, por exemplo.
(Ela é professora do ensino médio, de sociologia e filosofia). “Com mais fre-
quéncia, eu acesso estas coisas relacionadas ao meu trabalho. Mas, todos 0s
outros assuntos que me interessam, e eu SOU uma pessoa muito curiosa, eu vou
pesquisar na Internet”.

E, quando perguntei sobre seus acessos a contetdos de salde, ela afir-
mou: ““Ja acessei. Muitas vezes, antes mesmo de ver o médico ou marcar uma
consulta”. Pedi, entdo, que ela me apontasse situacdes que a levaram a pesquisar
e ela, mais uma vez, indicou que suas pesquisas estdo para além de problemas
extraordindrios e alcancam dimensdes bastante triviais do seu cotidiano.

“Aque eu me lembro mais fortemente, foi a doenga que eu tive ano pas-
sado, que eu fiquei muito mal. Tive uma doenca que foi diagnosticada
erroneamente no primeiro momento e, como era uma doenga que eu
ndo conhecia (e que os médicos também pareciam ndo conhecer muito
bem) eu procurei muuuuito sobre causas, tratamento, progndstico, en-
fim. Mas, pra tudo. Até numa gripe comum, as vezes a gente: o que eu
posso tomar que vai me fazer bem?. que tipo de tratamento eu posso
ter pra até (sei &) uma frieira no pé, que, sei I, eu possa melhorar sem
precisar ir a0 médico? E eu insisti: - Sem precisar ir ao médico? Ela
reafirmou: - sem precisar ir ao médico.” (Erica, 29/06/2013).

Cabe dizer, aqui, que eu ja sabia do problema de satde vivido por
Erica. Ela integra minha rede de relacdes mais proximas e, posso dizer, acompa-
nhei de perto seu problema de salde. Sabia, também, que ela havia pesquisado
muito sobre sua doenca e possibilidades de tratamento, pautada por um posi-
cionamento cada vez mais critico em relacdo a medicina e a postura de muitos
médicos. No entanto, ndo conhecia em detalhes a maneira como ela se apro-
ximou, pela Internet, do problema de salde pelo qual passou; quais caminhos
havia percorrido; como selecionou as informag6es ou que tipo de informacéo
privilegiou; e de que forma o conhecimento construido a partir das suas buscas
e pesquisas determinou a sequéncia de seu tratamento e 0 modo que vivenciou
(e ainda vivencia) a doenca. N&do conhecia, também, a extensao das buscas de
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Erica sobre questdes relacionadas a satide. Ela me lembrou, durante as entrevis-
tas, de problemas antigos e bem menos graves que ja haviam a mobilizado para
pesquisas na Internet, em busca de explicac@es e solucdes. E, 0 que mais me
surpreendeu, foi saber que Erica faz pesquisas para solucionar questdes triviais
do cotidiano como, por exemplo, formas de organizacdo dos seus pertences ou
pequenos consertos.

Na medida em que Erica me revelava as vérias situagdes, motivos e
davidas que a levam ao Google, surgiram pistas de uma espécie de competéncia
construida no decorrer das préprias incursdes pela Internet para selecionar, fil-
trar e separar a informacdao “relevante” da “néo relevante”. Quando perguntei a
ela sobre os sites acessados para suas pesquisas, ela me disse: “é, 0 Google é o
principal. Claro que eu ja filtro. Dependendo do assunto que eu vou pesquisar,
0 que sai no Google, eu ja observo o que é mais pertinente”. E, quando eu a
questiono se ela considera que o seu “uso” da Internet para estas pesquisas ja a
tornou mais “competente” para filtrar as informacdes, ela me diz:

“Acho que pelo uso e pela minha formagdo académica. Por que vocé
consegue identificar o que é mais (pausa) cientifico (pausa), ndo que
isso seja mais valido. Mas, o que é mais cientifico e o que é menos, o
que € mais objetivo e o0 que é mais subjetivo. Mas, no fundo, se vocé
esta buscando informagdes, por exemplo, com relagdo a um problema
pessoal, as vezes o subjetivo vai te dar uma perspectiva melhor do que
o cientifico. Dependendo do que tu procura, tu vai selecionar um tipo
de fonte.” (Erica, 29/06/2013).

Giulia, ao contrario de Erica, ndo me soube responder sobre seus cri-
térios de selecédo das informagdes na Internet. E, no decorrer da entrevista, ela
afirmou o privilégio dado as explicages do médico. “Eu prefiro muito mais ir
pela orientacdo médica, até no resultado de exames. Eu ndo gosto de me preo-
cupar antes de escutar o que o médico tem pra me dizer”. Perguntei, inclusive,
se ela ja chegou a discutir com 0 médico a partir de informagdes previamente
pesquisadas. E ela reafirmou: ““tento chegar de forma neutra e geralmente
concordo com as orientacdes do médico.” (Giulia, 26/06/2013).

O contraste entre as narrativas de Giulia e Erica indicam, ainda prema-
turamente, que a extensdo e diversidade da busca por informacdes e contetidos
na Internet podem ser diretamente proporcionais a extensédo e diversidade das
experiéncias que cada pessoa tem com a propria medicina. Erica, por exemplo,
mencionou durante a entrevista inimeras situacfes que ja a levaram a procu-
rar os médicos de diferentes especialidades: de pequenos problemas de pele,
passando pelo diagnéstico de uma intolerancia a lactose até a vivéncia, no ano
passado, de uma doenca grave, fruto da reativacdo de um virus no canal auditivo
direito, que ocasionou uma infeccdo nervosa e uma paralisia facial completa
do lado direito da face3. Ao me afirmar que recorria a Internet em busca de
explicacBes ou solucdes que a livrassem de “ir ao médico”, perguntei: Entdo,
eventualmente, a internet tem mais credibilidade do que o médico? E ela me
respondeu imediatamente:

“Sim, tem. Hoje em dia eu ndo acredito tanto mais na medicina. Acho
que a medicina se especializou tanto (e essa foi uma das razdes para eu
ter um diagndstico errado, num primeiro momento, no ano passado),
se especializou tanto, que o cara olha aquela pinta que vocé tem, mas
se voce tiver um cancer a trés centimetros ele ndo vé. Entdo... eu ndo...
Valorizo a medicina porque conhego meia duizia de médicos que sao
muito bons. Mas, acho que a maioria faz isso mais pra ganhar dinheiro
do que pra realmente...” (Erica, 29/06/2013).
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Temos aqui uma situacdo curiosa. Enquanto a narrativa aponta um
descrédito da medicina produzido concomitantemente a vivéncia da autonomia
proporcionada pelo amplo acesso a informacgdes e contetdos relacionados a
salide, a medicina, por sua vez, faz da confiabilidade das informacdes um alvo
de preocupacdo. Geraldo Zafalon, membro da diretoria do Conselho Federal de
Medicina (CFM) e coordenador da Camara Técnica de Telemedicina, pondera
sobre esta questdo. Para Zafalon, se por um lado o acesso aos contetidos sobre
salde na Internet pode potencializar a participacdo na tomada das decisdes entre
médicos e pacientes, por outro lado, a existéncia de sites cuja informacéo é
“pouco confidvel” pode levar a autodiagnosticos equivocados ou a preocupacdes
infundadas (O CONHECIMENTO, 17/10/2012). Segundo André de F. Pereira
Neto, existem atualmente no Brasil incontaveis “sites de salde” publicados e
mantidos por organizacGes, empresas ou individuos, onde muitas informacGes
sdo apresentadas, do ponto de vista técnico e biomédico, de forma incorreta,
incompleta, contraditéria ou, até mesmo, incompreensivel para um leigo. Isto
gera, segundo o pesquisador, situacdes que podem ter sérias consequéncias para
a salde publica, a comecar pela inducdo da automedicacdo, que pode atrapalhar
o tratamento e prejudicar o paciente (PEREIRA NETO, 2009).

Neste caso, a preocupacdo com a confiabilidade das informacgdes pode
estar relacionada, entre outras coisas, com a linguagem. Segundo Paulo Olzon,
clinico-geral e professor da Universidade Federal de Sao Paulo (Unifesp), as
tentativas em se criar sites com informacdes tecnicamente confiaveis costumam
recair ou numa linguagem por demais cientifica e pouco acessivel para o leigo
ou numa linguagem reducionista, traida pela tentativa de simplificacdo (PAS-
TORES, 04/01/2011).

A questdo da linguagem destes contetidos de salude merece, sem
duvida, um investimento etnografico mais atento, considerando aspectos como
a hipertextualidade e as modalidades de interacdo disponiveis em alguns sites.
Ao levantarmos sites e portais* que disponibilizam contetidos de salde per-
cebemos que, em algumas paginas, a sessao de comentérios parece ter mais
relevancia do que o préprio conteido postado. Em outras palavras, o conteido
disponivel provoca, em certas situagdes, uma sucessdo de comentarios e relatos
de experiéncias que lembram a “sala de espera” de um consultério médico, onde
as pessoas partilham problemas e vivéncias comuns ou semelhantes numa ambi-
éncia tdo reconfortante quanto a da propria consulta®. De qualquer modo, o que
trago aqui sdo apenas impressdes; rastros para a continuidade da investigacao.

De todo modo, a narrativa de Erica deixou uma pista interessante para
a descrigdo dos modos pelos quais as pessoas selecionam, filtram e elegem as
informacdes relevantes: a “recorréncia”. Para além de uma linguagem acessi-
vel, as “marcas” de alguns portais ou, eventualmente, a autoria do conteddo, a
repeticdo de uma explicacdo ou indicagdo cria uma relevancia.

“Ou mesmo uma recorréncia... Vocé viu isso aqui. Ta. Mas entdo, deixa
eu checar isso. Vamos procurar outras fontes. Vamos ver se isso real-
mente é (pausa) uma coisa que se muitos dizem ou que s6 um diz .”
(Erica, 29/06/2013).

Como se pode notar, estou deliberadamente privilegiando uma das
entrevistas realizadas, pois foi ela que provocou as narrativas mais ricas e sig-
nificativas do ponto de vista da problematica em questdo. O que ndo diminui,
é claro, a importancia das outras duas. A entrevista com Maria, embora ndo
tenha sido mencionada ainda, fortaleceu um quadro comparativo que, ao final,
constitui-se como o contexto no qual os ensaios interpretativos aqui eshogados
tornaram-se mais evidentes e vidveis. Como Giulia, Maria demonstrou ndo
acessar com frequéncia contetidos especificos de salde na Internet. Disse-me
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ela que, felizmente, nunca passou por um problema tdo sério que a motivasse
buscar, por conta prépria, tais informacdes. No entanto, afirmou realizar mui-
tas pesquisas no Google, principalmente sobre questdes relacionadas ao seu
trabalho: noticias em geral, informacdes sobre educacdo, marketing, publici-
dade, relac@es interpessoais (relacionados a area de coaching), comunicacéo,
administracdo e, também, para o entretenimento (busca de musicas e videos).

Sem querer, de forma alguma, recair numa visdo utilitarista que asso-
cia diretamente 0 acesso aos contetidos de satde a demanda (isto é, a vivéncia
concreta de problemas de saude), as entrevistas até entdo realizadas apontam,
de forma ainda insipiente, para alguns contornos do processo de constituicdo
do “paciente-informado”. Em primeiro lugar, esta claro que o “paciente-infor-
mado” ndo é mais o sujeito da conhecida relacdo médico-paciente. Trata-se de
um sujeito que tem agéncia na definigdo do seu estado de satide. Nesse sentido,
buscar ou ndo buscar informacdes na Internet, privilegiar ou ndo a orientacéo
médica, séo possibilidades que ndo estdo necessariamente associadas a recursos
ou habilidades especificas. Todas as entrevistadas conhecem o poder de alcance
do Google. E todas tém acesso amplo e diario a Internet e suas ferramentas.

Assim sendo, as express@es “paciente informado” (informed patient),
“paciente expert” (pacient expert), dentre outras que aparecem na literatura sina-
lizam a mudanca de olhar sobre essas relacdes e agéncias. Para Katie Moisse,
neurocientista norte-americana e reporter na revista Scientific American, a
conhecida relacdo “médico-paciente” ja foi acrescida de um terceiro elemento:
a Internet. Para a cientista, os médicos ndo podem mais desconsiderar o fato
de que seus pacientes estdo buscando e lendo informaces on-line (MOISSE,
08/02/2011; CAMELO, 02/02/2011). E possivel inferir que a consequéncia
disso é uma relacdo mais simétrica, onde a classica autoridade médica € colo-
cada em xeque na medida em que se reconhece a “racionalidade” do paciente
que, munido de um conhecimento previamente construido acerca de seu estado
de salde, apela pelo seu engajamento no processo de diagnéstico e tratamento.

Anarrativa de Erica traz um dado importante, nesse sentido: na medida
em que as informacdes encontradas na Internet mostram-se recorrentes, as con-
tradigdes presentes na prdpria fala dos médicos — sobretudo quando se consulta
muitos médicos para um mesmo problema — parecem ficar mais evidentes e
facilmente percebidas. Mais do que isso, ela fala da diminuigdo de “mediadores”
da informacdo quando se busca na Internet. Quando pergunto sobre como ela
enxerga esta possibilidade de acesso amplo e irrestrito as informacdes e sobre
como isso afeta, no seu ponto de vista, a vida das pessoas em geral, ela me diz:

“Olha, no meu caso, é positivo. Eu ndo viveria mais sem procurar in-
formacéo sobre satde e sobre todas as outras coisas na Internet. Eu me
sentiria (pausa), sei la, alienada se eu ndo tivesse. Acho que tém pessoas
que acabam ficando mais alarmadas com a Internet. Acabam se estres-
sando com isso e eu nem te saberia explicar por que. E uma coisa muito
distante de mim. Mas eu acho que essa oportunidade de vocé ter acesso
a diferentes experiéncias; a diferentes relatos de um caso, similares ou
ndo; ter acesso a artigos cientificos; ter acesso a informacdo... E, muito
mais importante, ter acesso a uma informagdo ndo mediada. Porque a
informacédo na Internet vocé mesmo faz a mediagdo. Quem sabe esse
seja 0 problema. As vezes as pessoas ndo sabem mediar a informag&o.
Quem sabe este deveria ser um conhecimento basico, escolar: como
mediar a informag#o. E uma informacéo néo filtrada. E vocé quem fil-
tra.” (Erica, 29/06/2013).

Tomar para si 0 poder da mediacdo: isto me parece, nesse momento,

o indicador mais significativo da configuraco do “paciente-informado”. Fazer
a mediacdo é, neste caso, ter acdo sobre os critérios de sele¢do da informacéo,
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de escolha das condutas e, principalmente, ter acdo sobre o préprio discurso
médico que, até entdo, lécus por exceléncia de aproximacdo e producdo de
“verdades”. Assim, um “paciente-informado” — que pode ser traduzido, aqui,
como um paciente experiente/perito/conhecedor, que vai (ou ndo) ao encontro
do médico munido de informagdes previamente buscadas, selecionadas, inter-
pretadas - constitui-se como um ator-rede no sentido proposto por B. Latour:
é um lugar do qual se atua e para onde converge uma multiplicidade de a¢des.
Em outras palavras, é um ator que nunca esta s6 em sua atuacdo (LATOUR,
2008, p. 73). Estamos lidando aqui com uma nocdo de ator que ndo pode ser
confundida com a nocéo de ator social e, nesse sentido, Latour (2008) sugere o
termo actante para se referir aqueles entes cujas a¢cdes deixam tragos, produzem
efeitos (tradugdes) na rede, que modificam a rede e sdo modificados por ela. E se
anocao de ator ndo se reduz ao ator social, a acdo também ndo se reduz a acdo
humana. Ou seja, para Latour “ator é tudo que age, deixa traco, produz efeito
no mundo, podendo se referir a pessoas, instituicdes, coisas, animais, objetos,
maéquinas, etc.” (FREIRE, 2006, p. 10). Enfim, o “paciente-informado” parece
ser menos o sujeito, isoladamente, e mais a prépria rede. Ou seja, descrever o
“paciente-informado” é, antes de tudo, embrenhar-se no esforco de rastrear e
descrever associacdes entre maltiplos atores: profissionais, servicos de salde,
pacientes, dispositivos tecnoldgicos, conteudos, sites, veiculos de comunicagéo,
organizaces, formas de acesso a Internet, dentre outros. O que nos interessa
é, justamente, alcancar a complexidade destas associacdes, as motivacdes para
que elas se estabelecam e as redes de agenciamento que as constituem, através
de um esforco de descricdo das acdes e dos efeitos das acdes sobre a rede.

NOTAS

tUma versdo preliminar deste artigo foi apresentada no GT 28 “Uma Antro-
pologia do Ciberespaco e no Ciberespa¢o” da X Reunido de Antropologia do
Mercosul (RAM), realizada na Universidade Nacional de Cérdoba/AR, em
julho de 2013. Trata-se da sistematizacéo das reflexdes e resultados iniciais
de uma pesquisa financiada pela Associacdo Educacional Luterana Bom Je-
SUS\IELUSC que, entre janeiro e julho de 2013 contou com a colaboragédo da
bolsista Mirian S. Maia (Artigo 171, Secretaria de Educacéo do Estado de SC
- FUMDES).

20s nomes sdo ficticios, visando a preservacdo da identidade dos participantes
da pesquisa com base no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Neste
artigo, exploro apenas as 3 entrevistas realizadas até o dezembro de 2013. No
entanto, outras entrevistas estdo sendo realizadas na continuidade da pesquisa.

3 Explicacdo dada pela propria entrevistada, nestas palavras, durante nossa
conversa, a partir do momento que pedi a ela que falasse um pouco mais da
doenga que teve e de como a Internet a ajudou a vivencia-la.

4 A sistematizacdo deste levantamento ainda esta por ser feita.

® Deveriamos, aqui, considerar as particularidades do sistema de salde brasi-
leiro que, grosso modo, constitui-se de combinagdes entre servicos publicos e
privados. Muito brevemente e correndo o risco de uma simplificacdo leviana,
parece que a “mercantilizagdo” do atendimento a salde, levando a consultas
cada vez mais rapidas e focadas na causa especifica da “queixa”, potencializam
a busca, por parte dos “pacientes”, por outras fontes de informacdes e outros
redutos de conforto para seus problemas.
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