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RESUMO

Este trabalho discute o0 uso da internet como instrumento de pesquisa em sadde, num grupo de
pacientes que vivem e convivem com o HIV/AIDS. E um estudo qualitativo que envolve onze
entrevistas semi-estruturadas, realizadas no més de novembro de 2017,em um Hospital
Universitario no Estado Rio de Janeiro. Os pacientes entrevistados pela pesquisa, estdo em
tratamento do HIV/AIDS e, além de participarem do grupo de apoio, sdo pacientes
ambulatoriais do Departamento de Doencas Infecto Parasitarias. Para essa pesquisa, foi
realizado um levantamento da literatura que aborda que aborda o tema em questdo e, neste
levantamento foi, apurado que a internet nos dias atuais € um dos meios de comunicagao mais
acessados para busca de informacgfes sobre saude (quando comparado com a televisdo,
jornais, revistas e radio). Em contraposicdo com os dados teoricos levantados, dentre os
entrevistados, muitos preferem o uso de outras midias ao invés da internet. A analise das
entrevistas revelou que o conhecimento adquirido pela internet ou outras midias, ndo abala o
respeito pelo profissional médico. Ao contrario, parece valorizar a relacdo médico-paciente e
a confianca no saber médico. Alguns dos entrevistados nesse estudo declararam ndo fazer uso
da internet para pesquisar sobre saude. E afirmam que apesar de utilizar diversos meios de
comunicacdo (em especial a internet), consideram que a principal fonte de informacdo em
saude é a informacdo ofertada pelo profissional médico ou por outro profissional de saude
capacitado. Contudo, o empoderamento, adquirido através do conhecimento obtido na
internet, expresso por alguns dos entrevistados, contribuiu para o didlogo com o médico
durante as consultas para juntos tracarem uma melhor conduta para o tratamento. Para 0s
entrevistados, 0 acesso a informacgdes sobre sua saude na internet resulta no fortalecimento da

relacdo médico-paciente.

Palavras-chave: HIV.AIDS. Internet. Poder. Relagdo profissional-paciente.



ABSTRACT

This paper discusses the use of the Internet as a tool for health research in a group of patients
living and living with HIV / AIDS. It is a qualitative study involving eleven semi-structured
interviews, conducted in November 2017, in a University Hospital in the State of Rio de
Janeiro. The patients interviewed by the research are in HIV / AIDS treatment and, in addition
to participating in the support group, are outpatients of the Department of Parasitic Diseases.
For this research, a survey of the literature was conducted that addresses the topic in question
and, in this survey, it was verified that the internet today is one of the most accessed means of
communication for health information search (when compared to television, newspapers,
magazines and radio). In contrast to the theoretical data collected, among those interviewed,
many prefer the use of other media instead of the internet. The analysis of the interviews
revealed that the knowledge acquired by the internet or other media, does not affect the
respect for the medical professional. On the contrary, it seems to value the doctor-patient
relationship and the trust in medical knowledge. Some of the respondents in this study stated
that they did not use the Internet to research health. And they affirm that despite using several
means of communication (especially the internet), they consider that the main source of
information in health is the information offered by the medical professional or another
qualified health professional. However, empowerment, gained through the knowledge gained
on the internet, expressed by some of the respondents, contributed to the dialogue with the
physician during the consultations to together outline a better course for treatment. For those
interviewed, access to information about their health on the Internet results in strengthening
the doctor-patient relationship.

Keywords: HIV.AIDS. Internet. Power. Professional-patient relationship.



INTRODUCAO

Nos ultimos 30 anos 0 mundo vem sofrendo mudancas em todas as esferas, em
especial as tecnologicas, e com grandes investimentos nesta area. Juntamente com esse
avanco tecnoldgico, passou a ocorrer uma intensa busca pelo consumo, em destaque por bens
e servigcos. Nesse contexto, a informagdo passou a ser um capital essencial desse avango. No
escopo das informacdes, as informacdes de saude veiculadas virtualmente passaram a ser um

assunto gque deve ser chamado a atencéo e discutido pela medicina.

Com o advento do avanco tecnoldgico, as Tecnologias da Informacdo e Comunicagao
(TICs) contribuiram para tanto, transmitindo informacbes e mediando 0s processos
informacionais e comunicativos dos individuos. Atualmente, através dos meios de
comunicacdo de massa como o radio, a televisao, os jornais, revistas, a internet, entre outros, €
oferecida a possibilidade de se obter grandes quantidades de informacdes. Apesar de ser
relevante o papel de todas essas midias, a internet vem assumindo destaque em todo 0 mundo
com suas incontaveis fontes de informacéo. Foi no final do século XX, que a internet passou a
ser utilizada por varios seguimentos sociais e proporcionou modificagdes tecnoldgicas nas
estruturas de base da sociedade (CASTELLS, 2003).

Mas como a internet é definida por alguns autores? A internet é definida como uma
rede mundial de computadores, que surgiu entre os anos de 1970 e 1980, nos Estados Unidos,
como uma ferramenta de comunicacdo militar alternativa permitindo o compartilhamento ou
networking de informacGes em locais distantes. Desconsidera espacos geograficos e
possibilita a comunicacdo entre varios usuarios numa escala global e em rede, desde que
estejam conectados. A internet inclui convivéncia, anonimato e baixo custo. (CASTELLS,
2003; WHITEHEAD, 2007; KIVITS, 2009, MURRAY2009). Com a explosdo do World Wide
Web (W.W.W) nos anos 90, a internet cresce rapidamente como uma rede global de
computadores, permitindo o alcance por todo o mundo. A partir do ano 2000, o nimero de
acessos a rede foi aumentado, alcangcando cerca de trés milhdes de usuarios (CASTELLS,
2003).

A internet como ferramenta de acesso para toda e qualquer informacéo, possibilita
cada vez mais que os individuos busquem e selecionem conteudos de seu interesse, e para as

mais variadas finalidades. Para Giddens (2002), os individuos vém assumindo uma postura
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cada vez mais reflexiva numa sociedade moderna de riscos, onde a modernidade afeta a
natureza da vida social cotidiana. O fato é:

“Que vivemos em um contexto instavel e complexo de argumentos e contra-
argumentos, que possibilita o refor¢o do pensamento de que com a auséncia
de um padrdo definido de conceitos, ao individuo cabe a escolha e decisdo
no que ele préprio quer acreditar” (GIDDENS, 2002, p.75).

Nesse contexto, a internet deixa de ser um simples meio eletrénico de comunicagdo e
passa a fazer parte do habito cotidiano dos individuos para acessar as mais variadas informacoes,
sendo fundamentada em multiplos interesses pessoais ou coletivos, relacionados a informacoes
sobre satde ou ndo (KIVITS,2009). Entretanto, Kivits (2009) menciona em seu artigo que quando
um problema de saude é tratado dentro de um contexto médico e discutido entre as pessoas por
uma interacdo pessoal, utilizando um meio de comunicacéo, reconhece-se que a internet facilitou
essa interagdo.

Nesse sentido, a internet cada vez mais possui muitos usos no campo da salde, e é cada
vez mais utilizada para facilitar intervencOes terapéuticas, promover treinamento e educacéo,
definir e gerenciar grupos de apoio, facilitar a pesquisa em satde. Possui a capacidade de alcancar
grupos tradicionalmente de dificil acesso que sdo representados pelos pacientes com doencas
estigmatizantes, como por exemplo: HIV/AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida),
depresséo, ansiedade, deficientes, entre outros (WHITEHEAD, 2007).

Nesse contexto, observando que o conhecimento medico se torna cada dia mais
informatizado, “escapando” para fora das instituicdes médicas tradicionais e ampliando seu
acesso, Sarah Nettleton, em estudo publicado em 2004, se utiliza da no¢do de cosmologia
médica construida por Jewson (1976), e sugere o aparecimento da e-scaped medicine, uma

nova cosmologia. Justifica afirmando que *“..0s espacos e locais de producdo do
conhecimento médico estdo atualmente mais difusos e invariavelmente mediados por

tecnologias digitais” (NETTLETON, 2004, p.673).

Sarah Nettleton, em seu artigo se utiliza da definigdo de Jewson (1976), e conceitua
as cosmologias médicas como tentativas de circunscrever e definir sistematicamente a
natureza essencial do universo do discurso médico como um todo. Formas que a medicina
“concebe e descreve seus objetos de estudo, associada as relagbes sociais existentes no
periodo de dominio de cada cosmologia médica” (NETLLETON, 2004, p.663).
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Estudos realizados recentemente pelo National Health Service (NHS), na Gré-
Bretanha em 2016, apontam que a internet foi usada diariamente por 82% dos adultos (41,8
milhdes), em comparacdo com 78% (39,3 milhdes) em 2015 e 35% (16,2 milhdes) em 2006.
Em 2016, 70% dos adultos acessaram a internet, utilizando um telefone celular ou
smartphone, acima dos 66% em 2015 e quase o dobro de 2011, uma estimativa de 36% (NHS,
2016).

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), no Brasil, a internet
chega pela primeira vez mais de 50% nas casas brasileiras. Os dados referentes a 2014 mostram
que 36,8 milhdes de casas estavam conectadas, o que representa 54,9% do total. Em 2013, esse
indice era de 48%. Os internautas chegaram a 54,4% das pessoas com mais de 10 anos em 2014.
Séo 95,4 milhdes de brasileiros com acesso a internet (IBGE, 2016).

Dados apurados em pesquisa realizada pelo Centro Regional de Estudos para o
Desenvolvimento da Sociedade da Informacéo (CETIC), demonstrou um percentual de 51%
em 2015, comparado com 18% em 2008 e 36% em 2011, no que se refere a proporcao de
domicilios com acesso a internet. Apurou também, que do total de usuérios da internet, 41%
procurou informacdes relacionadas a satde ou aos servicos de saude (CETIC, 2016).

O manejo com a internet viabiliza melhorias na qualidade de vida dos usuarios por via
do aumento da autonomia, pro-atividade e autoconfianca, permitindo ao usuario a criacdo de
estratégias para enfrentamento das situacfes adversas em relacéo a saude (LIMA et al, 2015).

Para essa pesquisa, propomos um estudo sobre o uso da internet e seus conteddos
relacionados a saude e sua utilizacdo por soropositivos e o possivel empoderamento que pode

advir desse uso.

O empoderar é reconhecido como um neologismo e serve para exprimir a ideia do
poder (Lefevre, 2007). Podemos questionar se 0 empoderamento adquirido pelas informac6es
veiculadas na internet ajudam ou atrapalham os pacientes soropositivos no que se refere a sua
salde. Para Lefevre (2007, p.156) empoderar no campo da saude/doenca significa:

Capacitar o leigo/cliente/usuério para exigir e o profissional para viabilizar
sempre a absoluta transparéncia do ato técnico e de todas as suas
consequéncias e implicacdes, bem como favorecer, em todas as situacGes e

contextos, o dialogo entre a percepc¢do leiga do corpo/mente e a percepcao
técnica.

O empoderamento mediante aspectos de promoc¢do da salde visa possibilitar aos

individuos e coletivos o alcance de um aprendizado que os torne efetivamente capazes de
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viver a vida em suas mais distintas etapas e lidar com limitagdes impostas por eventuais
enfermidades, acGes que podem ser realizadas em ambitos distintos, como por exemplo, a
escola, o domicilio, o trabalho e demais coletivos comunitarios (como é o caso de grupos de
apoio, associacdes de pacientes e movimentos ativistas, desenvolvidos fisicamente ou na rede)
(WHO, 2005; POLAND et al., 2000).

Em conformidade com Costa e Silva (2013), as comunicacGes desenvolvidas através
da rede mundial de computadores tém se mostrado extremamente Uteis e importantes para a
existéncia dos mais variados grupos de pacientes, familiares e ativistas que se unem para
debater e compartilhar temas de interesse relacionados a vivéncia e convivéncia com 0
HIV/AIDS. Como também, as associa¢des grupais constituidas em hospitais ou virtualmente
buscam discutir e compartilhar experiéncias pessoais a respeito da doenca e se colocam como
um importante elemento fortalecedor para o auxilio ao enfrentamento do HIV/AIDS, e do

empoderamento dos pacientes que vivem e convivem com a patologia em questé&o.

O uso da Internet entre os pacientes tem sido importante para troca de mensagens,
informacdes e vivéncias entre os mais diferentes atores que compdem o recorrente cendrio do
HIV/AIDS no pais, que se desenvolve principalmente em grupos especificos de discussdo
realizados por intermédio de contas de e-mail, foruns virtuais, paginas e perfis nas mais
diversas redes sociais (COSTA, SILVA, 2013). Mas pode se considerar que, 0 conhecimento
adquirido pela experiéncia com a vivéncia e a convivéncia com o virus HIV sintomaético
podera transformar-se em compartilhamento de forga para o enfrentamento da doenga como
um todo. A forma de compartilhar o conhecimento, tem obtido reconhecimento especialmente
quanto a sua importancia para a diminuicdo dos agravantes impactos sociais e psicoldgicos
aos pacientes que vivem com HIV/AIDS - ndo s6 por cientistas sociais, mas, também, por
autoridades publicas e demais profissionais de saide (RABEHARISOA, 2008).

Com isso, esse trabalho tem como objeto de estudo o uso da internet como recurso
tecnoldgico para pesquisa de informacdes sobre saude individual ou coletiva, num grupo de

pacientes soropositivos.

Devido a natureza da proposta que ora se apresenta, recorrer-se-a metodologicamente
aos procedimentos de pesquisa representados pela revisao bibliografica e pelas entrevistas
semi-estruturada. E um estudo qualitativo fundamentado em artigos cientificos e demais

producdes cientifico-académicas que se mostrem Uteis e pertinentes a pesquisa em tela.
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O estudo qualitativo foi realizado em um grupo de pacientes HIV soropositivos
sintomaticos. Na primeira etapa da pesquisa foram realizadas as entrevistas em um grupo de
apoio, utilizou-se como método a entrevista semi-estruturada individual em um consultério
reservado. Na segunda etapa, as entrevistas foram realizadas ap0s as consultas medicas
ambulatoriais com um anico profissional médico. Todos 0s pacientes participantes da

pesquisa deveriam ser usudarios da internet, se voluntariar e assinar o TCLE.

A respeito da amostra de individuos, responderam ao roteiro da entrevista pacientes
que vivem com HIV/AIDS sintomaticos (portadores do virus (HIV/AIDS), em um nimero de
11 pacientes em tratamento, com faixa etaria entre 18 a 85 anos, que possui acesso a internet,
redes sociais e fazem parte do Grupo de apoio do Hospital Universitario, e um outro grupo de
entrevistados que sdo pacientes ambulatoriais desse mesmo hospital, situado no Estado do Rio

de Janeiro.

1 VIRUS HIV: IMPACTO SOCIAL E PSICOLOGICO

1.1VIRUS HIV: HISTORIA DA AIDS

O surgimento da AIDS teve inicio na década de 1980, partindo do relato de um caso
de pneumonia ocasionado pelo fungo Pneumocystis carinii, que hoje € conhecido como
Pneumocystis jiroveci (LEE et al.,, 2009). Assim como em outros €asos no quais se
apresentaram infeccBes entendidas como incomuns em cinco homens que possuiam relaces
homossexuais e que ndo apresentavam historico de imunodeficiéncia (GOTTLIEB et al.,
1981). Esse periodo foi especialmente marcado por um grande sofrimento correlacionado ao
fato da sindrome da imunodeficiéncia aguda ser uma doenca grave e fatal, associada
diretamente ao contagio sexual e ao uso de drogas ilicitas, pressupostos que trazem forte
impacto psicologico e social aos portadores da doenga (SEPKOWITZ, 2001).

O primeiro caso de AIDS foi identificado em 1981 nos Estados Unidos da América,
num periodo historico, de intensa liberalizagdo sexual, o HIV se espalhou em taxa alarmante
por todo o mundo, possuindo, atualmente aproximadamente 36,9 milhdes de pessoas
infectadas em todo o globo (WANG et al., 2017). A AIDS teve sua chegada reconhecida ao
Brasil oficialmente em 1982, e que coincidiu diretamente com o declinio do periodo de
regime militar. Esse fato traz algumas particularidades para o enfrentamento nacional da

patologia — nesse periodo os recursos financeiros e possibilidades de tratamento para 0s
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soropositivos eram escassos —, levando ainda em consideragdo o cendrio sociopolitico no qual
a AIDS se inseriu no territério nacional (DHALIA et al., 2000).

Entre 1996 — quando comecgou a ser utilizada a terapia antirretroviral de alta poténcia
no Brasil — e 2002, o investimento total do governo brasileiro foi de aproximadamente US$
1,6 bilhdo. Tal investimento, produziu um inestimavel impacto social ao proporcionar a
diminuicdo de taxas de mortalidade, morbidade, hospitalizacdes, afastamentos e
aposentadorias (TEIXEIRA et al., 2004).

Posterior a este contexto histérico, foi necessario o desenvolvimento de diferentes
estratégias para que a tradicdo de um olhar amplo, cultural, social e politico na promocéo da
salde e na prevencdo, reforcasse o exercicio de cidadania dos grupos de soropositivos
historicamente marginalizados, em consonancia com o marco dos Direitos Humanos que
primou pelo desenvolver de a¢des de satde coletiva em todo o mundo, voltadas especialmente
para o tratamento de grandes epidemias como o HIV (PARKER, 2004).

Em relagdo a epidemia de HIV/AIDS no Brasil, observa-se uma prevaléncia de
ocorréncias em 0,6% da populacdo com idades entre 15 a 49 anos, existindo 656.701 casos
notificados de Aids desde o prendncio da epidemia na década de 1980, porém, estima-se que
cerca 718 mil pessoas estdo vivendo e convivendo atualmente com HIV, das quais 574.000 ja
foram diagnosticadas. Entretanto, ainda h& o entendimento de que os indices da doenca sdo
mais elevados entre homens que fazem sexo com homens (HSH); usuarios de drogas
injetaveis (UD) e profissionais de sexo (PS) (MINISTERIO DA SAUDE, 2012).

No artigo de Martins et al. (2014) é descrito que a epidemia de AIDS possui expansao
entre 0s municipios brasileiros com 87% dos mesmos registrando pelo menos um caso de
AIDS no ano de 2008. E, apesar do processo de a interiorizagdo ser uma tendéncia atual da
epidemia em questdo, observa-se que o0s casos de AIDS no Brasil continuam sendo

concentrados nos municipios mais populosos em especial nas capitais nacionais.
Desta maneira:

A epidemia no Brasil é do tipo de concentrada considerando os parametros
estabelecidos pela Organizacdo Mundial de Salde, que nomeia nesta
situacdo paises cuja prevaléncia da infeccdo por HIV é de menos de 1%
entre parturientes de 15 a 49 anos, e mais de 5% em sub-grupos da
populacdo sob maior risco, sendo este o caso do Brasil cuja prevaléncia da
infeccdo pelo HIV na populagdo em geral esta em torno de 0,6%, e em 5,9%
entre usuarios de drogas ilicitas, 14,2% entre os homens que fazem sexo com
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homens e 4,9% entre mulheres profissionais do sexo (MARTINS et al.,
2014, p. 5).

A epidemia do HIV no mundo, tem alcancado uma manifestacdo estavel na ultima
década, apresentando, contudo, grandes e importantes diferencas regionais especialmente no
que se refere a incidéncia e a forma de transmissdo do virus e, além disso, embora seja
possivel a observagdo de tal estabilizacdo da epidemia, sua prevaléncia ainda ¢ muito alta,
justificada pela ocorréncia de novas infec¢des e pelo aumento da sobrevida de individuos
portadores (UNAIDS, 2017).

Figura 1. Numero estimado de pessoas vivendo com HIV no mundo.
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- - and Central Asia
o 1.5 million
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59 000
[51 DOO-4&8 ODO]

FONTE: UNAIDS, 2009.

Os autores Seben et al (2008) e Esposito e Kahhale (2006) pontuam que, mesmo com
0 avango e o esfor¢co da medicina voltado para o alcance da melhoria na qualidade de vida dos
portadores do virus HIV, existe uma questdo complexa que permeia a problematica da Aids, a
saber: o forte estigma social diretamente correlacionado a doenga, refletindo-se em meio aos
processos subjetivos e inconscientes dos infectados em meio aos modos de ser e de sentir dos
pacientes. Podendo acarretar o abandono do tratamento e dificuldade na aceitacdo da doenca

por parte do paciente e até mesmo em relacdo a familia.
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1.2 IMPACTOS SOCIAIS E PSICOLOGICOS: VIVENDO E CONVIVENDO COM
HIV/AIDS

Perucchi et al. (2014) pontuam a perspectiva de que desde o surgimento da doenga,
variados estigmas e preconceitos passaram a existir e que perpetuam até os dias atuais. Para o
paciente, a noticia do HIV é uma experiéncia categoricamente convulsionaria, que muda o
eixo de seu universo particular. Compreende-se que o lugar do impacto — sendo ao mesmo
tempo lugar de nada e de grande excesso — operacionaliza mudangas estruturais de grande
porte na vida (como um todo e, especialmente, em sua perspectiva social) e no psicologico do
portador de HIV (VILLELA, 2013). Esse verdadeiro colapso temporal altera todo o curso da
histéria e que provem daquilo que Nietzsche (1992) chamou, em seus estudos, de
“intempestivo, inatual”, estabelece transformacgdes sobre o tempo cronoldgico, sucessivo, e 0

mesmo passa a ser um tempo cronico, marcado e com finitude expressiva.

Categoricamente, a AIDS marca a histéria do século e das sociedades
contemporaneas, descrevendo-se e caracterizando-se medicamente, mediante a um momento
de transicéo historica, no qual acreditava-se que as enfermidades infecciosas e, especialmente,
as ameacas de ocorréncias de epidemias ja ndo mais constituiam um real problema para as
sociedades, e assim, ainda ha o entendimento de que € “(...) comum verificar que a AIDS ¢
uma patologia, que marca o paciente como transgressor da moral e regras sociais, levando-o a

se sentir culpado. Para a sociedade, nada mais justo do que se sentir culpado” (SOUZA, 2007,

s/p).

As dimensdes de contaminacdo pandémicas do HIV/AIDS provocaram alteragdes
profundas nas relacdes estabelecidas entre os portadores soropositivos para com sua familia,
grupo social e profissional. E a AIDS, por vezes, foi comparada a peste negra; de forma que
0S pacientes passaram a carregar um recorrente estigma que, mesmo sem possuir 0 amparo
legal ou tedrico, pode ser reconhecido constantemente nos discursos correntes e acepcgdes
empiricas infundadas (SOUZA, 2007). O preconceito aparece associado ao diagnostico de
HIV/AIDS, seja em fungdo das experiéncias que sdo relatadas pelos proprios pacientes, ou

pelo conhecimento do preconceito diretamente vinculado a doenca (SILVA et al., 2015).
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Souza (2007), enfatiza que 0 medo e o preconceito séo fatores totalmente inerentes ao
homem principalmente quando se adquiri uma patologia como a AIDS. Se faz necessaria
uma reavaliacdo de todas as suas bases e principais entendimentos, tentando juntar
conhecimentos adquiridos nas lutas dos ativistas de deécadas anteriores para um melhor
enfrentamento da doenca (SOUZA, 2007).

Corroborando com tais dimensionamentos, é de importancia destacar que o estigma e
preconceitos diretamente correlacionados ao HIV/AIDS vém sendo alvo de discussdes
recorrentes frente a literatura cientifica, apontando o fato de que estes fatores sdo construidos
a partir de conceitos pré-estabelecidos socioculturalmente e que sdo sustentados
fundamentalmente por determinados pilares fundados e enraizados na sociedade, dentre eles,
é de relevancia dar destaque ao estigma existente em relagcdo a sexualidade e ao género dos
pacientes soropositivos (PARKER, AGGLETON, 2001).

Além disso, importa tratar sobre o fato de que a producéo e reproducéo historica dos
referidos estigmas sociais compreendem reflexos diretos aos preconceitos e as discriminagcfes
existentes em associacdo & AIDS na atualidade (PARKER, AGGLETON, 2001).

Nesse sentido os autores Silva et al. (2015) apontam a grande relevancia da analise
em relagdo ao impacto do preconceito vinculado a doengas caracteristicamente
estigmatizantes — principalmente aquelas que se caracterizam por ser infecciosas e/ou
transmissiveis, como é o caso da AIDS -, seja em busca de um melhor apoio familiar, ou da
adesdo do paciente ao tratamento, ou ainda seja sobre a necessidade de mudar como 0s
profissionais de saude lidam com a realidade daqueles pacientes que convivem com 0 Virus
HIV.

Ainda sobre as relacdes estigmatizantes envolvidas de forma de direta com o virus
HIV e com sua manifestagdo por intermedio da AIDS, é relevante o posicionamento dos
autores Seben et al. (2008), dizem:

Mesmo ndo tendo mais relacdo tdo intimamente ligada a homossexualidade,
a AIDS continua sendo encarada com repulsa e medo. Uma gota de saliva de
um portador ja foi motivo de panico para uma pessoa saudavel. Assim como
0 medo de pegar a doenca sentando-se na mesma cadeira ou usando 0s
mesmos talheres. Essas situacdes, embora menos comuns, batem de frente
com outra questdo, a da subjetividade, pois implicam significados internos
produzidos nos e pelos sujeitos (SEBEN et al., 2008, p. 21).
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Levando em consideracdo o recorrente preconceito pelo qual passam as pessoas que
convivem com o virus, desde 2 de junho de 2014, foi promulgada a Lei n°® 12.984 que traz
definicdo sobre o crime de discriminacdo aos portadores de HIV e doentes de Aids — com

dimensionamento transcrito abaixo.

Art. 1° Constitui crime punivel com reclusdo, de 1 (um) a 4 (quatro) anos, e
multa, as seguintes condutas discriminatorias contra o portador do HIV e o
doente de aids, em razdo da sua condicao de portador ou de doente:

| - recusar, procrastinar, cancelar ou segregar a inscricdo ou impedir que
permaneca como aluno em creche ou estabelecimento de ensino de qualquer
Ccurso ou grau, publico ou privado;

Il - negar emprego ou trabalho;

I11 - exonerar ou demitir de seu cargo ou emprego;

IV - segregar no ambiente de trabalho ou escolar;

V - divulgar a condi¢do do portador do HIV ou de doente de aids, com
intuito de ofender-lhe a dignidade;

VI - recusar ou retardar atendimento de satde (BRASIL, 2014).

Desta feita, em conformidade com a lei exposta anteriormente, ha o entendimento de
que, por exemplo, a recusa de alunos em instituicbes de ensino, negacdo de ofertas de
emprego, exoneracdo de cargos em funcdo de sua condicdo soropositiva,
divulgacao/exposicao da pessoa que vive e convive com HIV, recusar atendimento em saude
por parte de profissionais portadores do virus tornou-se crime de discriminacdo, e assim, lei n°
12.984 traz previsdes a recluséo, estabelecida de um e quatro anos — a depender da gravidade
do caso e das interpretacdes judiciais evidenciadas sobre os mesmos —, para pessoas que
tiverem condutas discriminatorias em relagdo a pessoas que vivam com HIV (BRASIL,
2014).

Segundo Silva et al. (2002), existe uma extensa diversidade de desafios que sdo
trazidos pela epidemia do HIV/AIDS, de forma que a assisténcia aos pacientes portadores
implica diretamente na complexidade e na variedade dos problemas associados ao
diagnostico, passando a exigir, de tal forma, grande atengédo por parte dos servicos de salde,
ndo apenas sobre 0s aspectos clinicos, como também sobre 0s impactos sociais, econdémicos e

psicoldgicos consequentes dos preconceitos ainda associados ao HIV/AIDS.
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2 INTERNET, ERA DA INFORMACAO E AS REPRESENTACOES SOCIAIS EM
SAUDE

2.1 INTERNET: CIBERESPACO E REDES DE RELACIONAMENTO

Em grupo o conhecimento adquirido pela experiéncia com a vivéncia e a convivéncia
com o virus HIV sintoméatico transforma-se em compartilhamento de forca para o
enfrentamento da doenga como um todo, esta forma de compartilhar o conhecimento, tem
obtido reconhecimento — especialmente em funcéo de sua importancia para a diminui¢do dos
agravantes impactos sociais e psicoldgicos aos pacientes que vivem com HIV/AIDS - néo s6
por cientistas sociais, mas, também, por autoridades publicas e demais profissionais de salde
(RABEHARISOA, 2008).

As associacOes grupais que discutem e compartilham experiéncias pessoais (on-line ou
ndo), além de ampliar o conhecimento a respeito da doenca, sdo importantes elementos para o
enfrentamento da doenca. Nesse sentido o ciberespago se configura como um lugar em que
pessoas de todos os perfis (sociais, cultuais, econdmicos e com personalidades diversas) se
conectam e interagem de forma répida e facil (FREIRE et al. (2010). E o ambiente virtual
tem grande capacidade de revitalizagdo das lutas e movimentos civis onde, de forma
constante, hd 0 aumento constante no nimero de individuos que procuram 0S espagos em

rede, querendo se expressar, buscar informacdes e compartilha-las (MORAES,2000).

Pode-se dizer que, a internet se coloca cada vez mais como sendo democratica, muito
além do que as midias de comunicacdo em massa, essa caracteristica vem se fortalecendo,
pelo fato dela ser considerada como um meio de comunicacdo em massa de baixo custo ,e que
possibilita com o seu uso a disseminacdo de informacGes em rede, favorecido pelo aumento
do raio de abrangéncia global e em funcédo da rapida velocidade de circulacdo de informac6es
e dados (MORAES, 2000).

Nesse contexto, foi percebido pelo estudioso do ciberespacgo e da cibercultura -Pierre
Lévy (1999), que o ciberespaco consiste num espago de comunicagdo aberto proporcionado

pela interconexdo mundial dos computadores e de suas memorias. E que as redes sociais ou
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compreendem a representacdo da simbiose existente entre o fluxo de informacdes e a

necessidade cada vez maior dos individuos realizarem interconexao.

Evolucbes que sdo diretamente resultantes da interpretacdo deste espaco
caracteristicamente interconexo, - 0 “ciberespa¢o”, consistindo em meio a um universo que
possui infinitos e divergentes significados, representando uma nova maneira para que se
desenvolvam os processos de disseminacdo de conhecimento, ha uma afirmacao de que uma
rede virtual de relacionamentos “é construida sobre as afinidades de interesses, de
conhecimentos, sobre projetos matuos, e em um processo de cooperacao ou de troca, tudo isso
independente das proximidades geograficas e das filiagdes institucionais” (LEVY, 2000, p.
127).

Em alguns casos especificos de redes sociais ou de relacionamento, Recuero (2005),
expressa que se fazem possiveis as interagdes desenvolvidas entre Vvarias pessoas
simplesmente atraves da utilizacdo de alguns botGes, seja por intermédio da aceitacdo ou néo,
de uma amizade ou com a entrada dos individuos para uma determinada comunidade. A
autora ainda enfatiza que, embora as interagdes desenvolvidas em meio as redes de
relacionamento ndo se desenvolvam como mdtuas, as mesmas possuem grande e recorrente
impacto social, aspecto que também possui tragos e reflexos frente aos dois polos centrais da
relacdo comunicativa, sendo eles, a grosso modo, o emissor e o0 receptor. E as relacdes sociais

podem possibilitar a geracgao de lagos sociais.

Pode se dizer que em meio as relacbes estabelecidas nas redes, os individuos
adquirem a possibilidade de escolha com quem os mesmos desejam se relacionar,
diferentemente das relagbes que séo estabelecidas diretamente com sua familia e com a
comunidade que se desenvolvem, em meio aos processos precipuos de socializagdo
(WELLMAN, 1999; 2002). Além disso, € relevante o fato de que as redes sociais nao
possibilitam suportes para a criagdo de lagos relacionais fracos, proporcionando, por outro
lado, a formagdo de lagos fortes e intimos, de forma que os lagos estabelecidos nas redes
virtuais venham possuir também permissdes para presenca em meio a “vida real” dos

envolvidos nos relacionamentos desenvolvidos em rede (WELLMAN; GULIA, 1999).

Velloso (2008) corrobora com o fato de que as interagfes humanas decorrentes em
meio ao ciberespaco, o revelam enquanto espago especificamente constitutivo de uma agora

contemporanea, na qual é possivel a realizacdo de grandes debates publicos ou de trocas
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simbdlicas entre determinados agrupamentos de pessoas, que na era da informagédo,
processam-se de forma significativamente transformada e melhorada. Para o autor, as
conversas desenvolvidas em um ambiente virtual, se realizam sob a égide de determinados
valores (e afinidades) culturais que os individuos possuam em comum, possibilitando a
composi¢do de redes para mobilizacdo e troca que tragam sustentacdes as relagcdes por sua
diversidade intrinseca e por seu grande dinamismo possibilitado pela sociedade em rede.

Importa inferir que, Castells (1999) denomina que a “sociedade em rede” é o
fendmeno pautado pela Era da Informacdo, que de maneira geral, possibilitou a constituigéo
de um momento histdrico totalmente novo, no qual a base de todas as relagbes encontra-se
estabelecida através da informacdo e no exponencial crescimento da capacidade de

processamento e geracdo de conhecimentos.

Corroborando com tais aspectos é necessario enfatizar o direcionamento de que:

O ambiente instaurado enseja a retomada de antigas interacfes e
mobilizagBes de atores e grupos sociais agora com novos contornos temporais e
territoriais, a medida que as informaces (e as trocas) se ddo com maior volume e
celeridade, além de prescindirem de contornos territoriais fisicos. Desse processo,
emerge, de forma alternada, a sucessdo de acdes locais e globais, compondo, dentre
outros, 0 movimento contemporaneo da cibermilitancia, que se da no bojo das
organizagfes em rede (VELLOSO, 2008, p. 107).

Segundo Velloso (2008), hd um entendimento de que a cibermilitancia desenvolvida
em rede, online, adveio para alargar a extensa teia comunicacional planetaria, compreendendo
0 usufruto das singularidades presentes no ciberespaco, a saber: a capacidade de
disponibilizacdo, em qualquer que seja o0 espaco-tempo, de variadas atividades, formas e
expressdes de viver. Ainda que existam de diversas possibilidades para o desenvolvimento de
movimentos sociais, Moraes (2000) argumenta que alguns fatores necessitam de uma melhor
e mais aprofundada analise sobre o quadro de expectativas e possibilidades que a internet

pode propiciar.

O autor destaca, ainda,, que, a grande relevancia da cibermilitdncia necessita,
impreterivelmente, de um aprofundamento de experiéncias em meio a &rea da comunicagdo
eletrébnica. Ao mesmo tempo em que, o fenbmeno dos movimentos sociais e relacionais
torna-se cada vez mais rapido, em funcdo dos processos evolutivos relacionados com a

tecnologia, também mostram-se concomitantemente lentos em funcdo de certos habitos
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culturais e politicos. E expressa 0 entendimento de que a internet pode ainda proporcionar
maior visibilidade para determinados movimentos, mas que ndo retiram o poder das principais

midias de massa, que ainda sdo bem perceptiveis, em relacdo ao seu uso (MORAES, 2000).

Frente a este contexto, ainda elevam-se e pronunciam-se, nas estruturas de uma nova
cultura, ou da cibercultura, alguns processos de interacdo e de interlocucdo os quais
compreendem a composicdo de espacos (ou territorios) virtuais que promovam conexdes cada

vez mais amplas e com maior dinamismo (CASTELLS,2003).

2.2 REPRESENTACOES SOCIAIS NA REDE

No que se refere a representacfes sociais em rede, seu nascimento se realiza através do
ambito social existente, seja por intermédio dos discursos, e ou através de caracteristicas
muito familiares. E sdo complexas, possuem consideragdes em meio aos quadros de
pensamentos pré-determinados, e se encontram diretamente ligadas aos sistemas de crencas
que ancoram valores aos grupos, por intermédio de tradicbes e imagens que podem
transformar o mundo e o ser humano (MOSCOVICI; VIGNAUX, 1994).

Sob esta perspectiva, Jodelet (2001), expressa que as Representacdes Sociais,
estabelecem contribuicdes, expressamente importantes para a construcdo e interpretacdo da
realidade social. Uma vez que, configuram como sendo um conjunto de explicacdes, crencas
e ideias socialmente elaboradas e compartilhadas, através de uma interacdo social,
contribuindo diretamente para a construgdo de uma realidade em comum a um determinado

grupo social, seja ele online ou néo.

A Teoria das Representacdes — que foi desenvolvida por Durkheim —, pelo fato das
representagdes possibilitarem interse¢des entre o individual e o coletivo, promovem ainda o
rompimento com a dicotomia observada nas representacGes coletivas, passando a
compreender o individuo como elemento central e ativo nas construgdes e reconstrucdes de

representagdes sociais (TURA, 2005).

Lobo (2011) diz que representagdes sociais consistem em:

(...) estruturas de conhecimentos cognitivos, afetivos e avaliativos, oriundos da
relagdo de reciprocidade entre o individuo e a sociedade, orientam e organizam as
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condutas e as comunicac¢des sociais, facilitando o processo de informacéo social.
Permitem, ainda, apreender uma riqueza de elementos figurativos do tipo:
cognitivos, ideoldgicos, informativos, normativos, atitudes, crencas, imagens,
opinides, valores, dentre outros, estes organizados sempre sob a aparéncia de um
saber que diz algo sobre o estado da realidade (LOBO, 2011, p. 34).

Desta forma, tais representagdes encontram-se circunscritas em meio aos quadros de
pensamento preexistentes e que se direcionam por uma determinada moral social. Costa et al.
(2012), apontam que as representacGes podem ser divididas em uma ordem moral e outra
bioldgica, caracterizada patologia preexistente de um grupo especifico, como € o caso do
HIV/AIDS. E ¢ a partir dos grupos sociais, que as pessoas desenvolvem suas significacdes
com base em saberes anteriores e compreensdes preexistentes, que serdo reavivadas por uma

situacdo em particular ou coletiva.

Ferreira e Figueiredo (2006), expressam que as representacdes sociais da doenga na
rede, fomentam o incentivo para que sejam desenvolvidas as prestacGes de um atendimento
mais efetivo e continuado. Pois, a informacdo de soropositividade pode gerar aos portadores
uma grande quantidade de impactos sociais negativos, especialmente a partir do instante que
foi diagnosticada e revelada a condicéo viral do paciente.

De forma complementar, conforme elucidam os autores Teixeira e Oliveira (2014), as
representagdes sociais, no contexto do atendimento e impulsionadas pelo surgimento e
crescimento da sociedade em rede, ddo sentido e colocam-se como condutoras, guias dos
grupos sociais. Ademais, as representacdes sociais se baseiam em saberes praticos, permitindo
que 0s sujeitos que se inserem nesse bojo, se configurem a partir das experiéncias vivenciadas

nas unidades de cuidado, levando em conta o contexto historico, cultural e espacial.

3 INTERNET, EDUCACAO E EMPODERAMENTO DE PACIENTES QUE VIVEM
COM HIV/AIDS

3.1 AINTERNET COMO FERRAMENTA DE EDUCAC,‘AO EM SAUDE
Na area da saude, ha o entendimento de que a interagdo entre os pacientes, utilizando
a internet possibilita trocas de experiéncias entre 0s mesmos, com problemas intimamente

semelhantes, pressuposto este que facilita profusamente os debates construidos entre
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especialistas e pacientes. Ela vem sendo, apontada como uma poderosa ferramenta voltada
para 0 manejo psicossocial de diversas condic@es clinicas (MURRAY et al., 2009).

A relevancia do uso da internet no ambito da educacdo em salde reflete-se pelo fato de
gue a mesma oferece possibilidade de melhorias na qualidade de vida dos usuérios,
promovendo maior autonomia, pro-atividade e autoconfianca. Entre os participantes
envolvidos nos grupos em rede, a internet ainda tem o potencial de possibilitar melhorias
diretas em relacdo ao convivio social e ao aprendizado, reduzindo a desesperanca que advém
com o diagnostico positivo para a soropositividade. Pode promover um melhor enfrentamento
as situacOes da vida, além de maiores conhecimentos sobre a doenca, alivio emocional e, em
determinados casos, melhoria clinica expressa nos pacientes (ANDRADE, VAITSMAN,
2002; MONTEIRO, 1997; SILVEIRA 2005, RIBEIRO, 2005).

Os autores Teixeira e Oliveira (2014) em seu estudo, indicam que os profissionais de
salde compreendem a concessdo da educacdo em saude como sendo um “ato-tarefa” de
“orientacdo-informacdo”, que traz diferenciacdo ao tratamento, e podendo ser associada ao
cuidado em saude. A educacdo para a saude é resgatada na carta de Ottawa (1986) que aborda
a ideia de empoderamento, citando o processo de capacitagcdo, no sentido de adquirir

conhecimentos e de poder politico por parte dos individuos e da comunidade.

A Carta de Ottawa (1986) é um documento que foi apresentado na Primeira
Conferéncia Internacional sobre a Promocdo da Salde, realizado em Ottawa, capital do
Canada, em novembro de 1986. E uma carta de intencBes que busca contribuir com as
politicas de salde em todos os paises, de forma equanime e universal. Defende a promocao
da saude como um fator fundamental de melhoria da qualidade de vida, e justifica a
capacitacdo da comunidade nesse processo, salientando que tal promocdo ndo é
responsabilidade exclusiva do setor da salde, mas é responsabilidade de todos em direcdo ao
bem-estar global. E convocou a todos um compromisso em torno da Saude Coletiva (BUSS,
2000; Ministério da Saude, 2002).

A Carta de Ottawa (1986) define:

Promocdo da salde como o processo de capacitacdo da comunidade para atuar na
melhoria da sua qualidade de vida e salde, incluindo uma maior participacdo no
controle desse processo (BUSS, 2000, p. 168).



25

Com o advento da globalizacdo e do grande desenvolvimento, foi reforgado o poder
das pessoas na tomada de decisbes, definicdes de prioridades e estratégias para uma saude
melhor, buscando por informacgédo e aprendizagem individualmente e coletivamente. Nesse
aspecto reforga-se, a importancia da divulgacédo de informacdes sobre educacdo para a saude
nos diversos cenarios onde os individuos realizam trocas de informagfes entre si, espagos
coletivos (BUSS, 2000).

Historicamente, partindo em direcBes a respeito das praticas educativas estabelecidas
em meio ao contexto do surgimento do HIV/AIDS, emergem de forma concomitante com
importantes mudancas na satude em meio aos anos 1980. Constatando-se, de imediato, desde o
inicio da epidemia, que os cuidados em saude eram fundamentalmente pautados por uma
abordagem caracterizada numa perspectiva “verticalizada”, consubstanciando-se numa
educacdo pelo medo, pelo terrorismo sobre a condicdo clinica apresentada. Durante muito
tempo, o HIV/AIDS, foi divulgado pela comunicacdo em massa e direcionado aos grupos de
risco atuantes, sob um enfoque campanhista-panfletario, e essa conduta atualmente deve ser
totalmente ser esquecida. (GUEDES, STEPHAN-SOUZA, 2009).

Ademais, a compreensdo de que préaticas anteriormente citadas eram recorrentemente
associadas a légica disciplinadora, a pressupostos cognitivo-comportamentais-tradicionais,
almejando a valorizacdo de questdes envolvidas com a prevengdo da doenca, na qual os
aspectos bioldgicos dimensionam a forma como sdo conduzidos os discursos a respeito das
representacdes sociais produzidas pelos individuos que vivem e convivem com HIV/AIDS
(MEYER et al., 2006).

Freire (2005) apresenta o entendimento de que a educacéo se destina a formacao da
consciéncia critica e da autonomia dos individuos. Ela requer necessariamente apenas a escuta
ativa de um diélogo aberto e igual, j& que o objetivo final da educacdo, ndo emerge somente
enquanto um pressuposto de compreensdo da informagdo. Se deseja para além disso,
incentivar as pessoas a promover defini¢cBes acerca de seus proprios problemas, encontrando
as solucbes necessarias e adequadas para si, para que assim, possam lidar com eles de forma
eficaz, mesmo sob o aspecto de ordem emocional que, no caso dos portadores de HIV/AIDS é
fortemente abalado.

Atualmente acredita-se que os portadores de HIV/AIDS, devam utilizar todos os tipos

de ferramentas comunicacionais disponiveis — compreendendo desde o contato “olho no olho”
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durante as passeatas de rua até o uso da Internet das diversas formas possiveis — abrindo
possibilidades que possam proporcionar a convergéncia midiatica. Segundo a defini¢do de
Henry Jenkins (2009), convergéncia midiatica, consiste na representacdo de uma
transformacéo cultural, na medida em que os consumidores vdo sendo incentivados frente a
procura de novas informagdes, e a realizacdo de conexfes em meio a contetdos midiaticos

especificamente dispersos.

E é no atual momento da sociedade em rede e da extensdo das redes de
relacionamentos desenvolvidas no ciberespaco, que o ativismo brasileiro em relagdo ao
HIV/AIDS, se redescobre com a utilizagdo da Internet de forma util, simples, disponivel a
quase todos os individuos, e com um preco acessivel, para que todos possam estabelecer
contatos, firmar relacionamentos, atuar e disseminar as informacdes sobre o HIV/AIDS
(COSTA E SILVA,2013).

Ou seja, a comunicacdo desenvolvida nas comunidades em rede, deve ser
desenvolvida com foco na promocdo de liberdade, sendo especificamente pro-ativa,
desenvolvida a base de dialogos entre as diferentes partes envolvidas com 0s processos
comunicativos, possibilitada pelos novos contextos e configuragdes da sociedade em rede.
Partindo deste sentido, autores como Mazman e Usluel (2009) trazem a afirmacdo de que as
redes sociais virtuais, podem proporcionar facilitacdes ao alcance da aprendizagem informal,
especialmente em funcédo de sua dinamica e presenca no cotidiano dos pacientes que vivem
com o HIV/AIDS.

Em continuidade, Lee e McLoughlin (2008) afirmam que as redes sociais oferecem
possibilidades para a descoberta de informacdes, sob uma perspectiva necessariamente
colaborativa, assim como com a criacdo de contedo e conhecimento, por intermédio de
processos de agregacao e modificacdo da informacéo para que a mesma possa ser disseminada

e compartilhada a maior quantidade de pessoas possivel.

Porém, a internet serve como um importante complemento para a conducéo das acfes
politicas, voltada para o engajamento civico, e também para a promocdo de uma participacdo
democrética de todas as partes interessadas no ativismo desenvolvido em rede. Desse modo,
n&o significa que os processos tradicionais encontrem-se encerrados em conformidade com a

nova dinamica de participacdo, possibilitada pelos meios de comunicagdo alternativos em
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massa, ao passo em que, os individuos possuem a sua disposi¢do, novos espagos para o

desenvolvimento de diferentes tipos de deliberagdes democréticas (FREY, 2003).

Desta feita, Kivits (2009) destaca que, em meio a tal perspectiva especifica,
compreende-se que a internet deixa, portanto, de ser um simples meio eletronico de
comunicacgdo, passando a fazer parte do héabito cotidiano dos individuos para 0 acesso as mais
variadas informagdes, numa busca fundamentada em mudltiplos interesses pessoais ou
coletivos, sendo estes relacionados a informagdes sobre satde ou ndo. Sendo assim, é passivel
a observacao no sentido de que, quando ocorre um determinado problema de salde, e que estd
sendo tratado dentro de um contexto médico especifico, este também pode discutido entre as
pessoas virtualmente, em funcdo dos processos de interacdo pessoal desenvolvido em um
meio de comunicacdo. E assim, é de claro reconhecimento o fato de que a internet facilitou o
alcance desta interagdo (KIVITS, 2009).

3.2 PACIENTE INFORMADO E EMPODERAMENTO

A internet nos ultimos 30 anos passou a ser um fendbmeno de grande influéncia no
empoderamento dos pacientes, para corroborar com essa assertiva, Giddens(2002), utiliza-se
da idéia de modernidade tardia e a sociedade de risco em sua obra dizendo que o mundo
moderno se apresenta, um mundo cada vez mais construido de informacgdes onde o0s
individuos sdo instigados a se comportarem de forma racional e reflexiva na sua vida
cotidiana, escolher o que deseja realizar, qual estilo de vida a ser seguido, e a informacéo é

utilizada como instrumento facilitador dessa reflexao.

Garbin (2012) se apoia em Giddens para descrever que o fenébmeno internet pode ser
um fator consideravel para que o paciente busque informacdes, gerencie de suas proprias
escolhas e estilos de vida e para isso, 0 acesso a informacdo a contetidos informativos € de
fundamental necessidade. (GARBIN, 2012).

No entanto, pode se dizer que, o empoderamento, surge e age como um elemento
interventor nas condutas, nos comportamentos, na regulacdo dos corpos, nas acbes de
gerenciamento da qualidade de vida dos individuos participantes da comunidade, de maneira
que a intervencdo dimensionada tem determinados objetivacGes, que necessitem estar
constantemente sob processos de analises intersubjetivas nos individuos (ZAGO, SANTOS,
2013).
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O ambiente da internet funciona como um complemento relevante com potencial para
gerar mais autonomia e possivel empoderamento. Pode auxiliar os pacientes que queiram
desenvolver conhecimentos, habilidades, atitudes e autoconhecimento que se aportam como
fatores necessarios para que o individuo possa assumir efetivamente a responsabilidade de
suas decisdes a respeito de sua salude (FESTE, ANDERSON, 1995). Portanto, pacientes cada
vez mais informados, envolvidos e responsabilizados, passam a interagir de forma eficaz com
os profissionais de salude, proporcionando em consequéncia a realizacdo de agdes voltadas
diretamente para a producdo de resultados no ambito da saude, especificamente na busca de
melhorias a qualidade de vida. (WAGNER, 1998).

Reeves (2001) enfatiza em seu artigo sobre o uso da Internet entre pacientes com
doencas cronicas, em especial, com infeccdo por HIV/AIDS , que os pacientes usam a rede
social ou internet para buscar ajuda, tomar decis6es sobre o bem-estar, pesquisar informacoes
sobre salde, fazer conexdes sociais e procurar terapias alternativas e prevencdo. Para a autora
0 uso da internet pelos pacientes portadores do HIV/AIDS contribui para os mesmos lidarem
com sua doenca e facilitar a compreensdo a respeito da doenca e tratamento a partir do

compartilhamento das experiéncias dos pacientes que vivem e convivem com o HIV/AIDS.

De acordo com Powell (2003) a internet esta mudando as relagdes entre profissionais
de saude e pacientes, capacitando os mesmos para se envolverem ainda mais na tomada de
decisbes em salde. E com isso, o poder do profissional da medicina esta sendo desafiado pela
disponibilidade publica de conhecimento especializado, e por acesso a informagGes sobre
abordagens alternativas para salde. Muitos pacientes agora trazem impressdes da Internet
para a consulta médica, e estdo sendo relatados e percebidos beneficios aos pacientes.

Nesse caso, internet oferece o potencial para que 0s pacientes se envolvam em seus
préprios cuidados, aprendendo sobre sua condicdo, acessando e contribuindo para seu registro
de saude on-line, interagindo com a saude e servigcos. Para o autor os médicos podem ajudar,
recomendando sites de alta qualidade e listando estes em folhas de informacGes (POWELL et
al,2003).

Segundo artigo publicado pela autora portuguesa Silvina Santana (2008), o
profissional de salde ainda é visto como a mais importante fonte de informacéo sobre saude.
Mas, vem sendo observado um decréscimo desde 2007, e a internet posicionou-se como a
mais importante fonte de informacéo entre os usuarios da internet por razdes de saude ou

doenca. A autora ainda enfatiza que por conta desse aumento da utilizacdo da internet
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enquanto fonte de informacdo de salde, parece estar havendo um efeito uniforme no que se
refere ao acesso a certo tipo de servicos de informacgéo de saide on-line, 0 que podera vir a ter

um impacto significativo na relacdo médico-paciente.

Santana (2008) ainda ressalta que, os profissionais de satde ndo controlam a produgéo
e a disseminacdo de informacdo em saude, que agora podem ser encontradas em versdes
eletronicas de jornais medicos e outras fontes de informagdo médica na internet. E em relagéo
aos pacientes, os mesmos tornam-se co-produtores de informacdo de saude, que s&@o
disseminadas através de e-mail e comunidades virtuais de autoajuda, e geram seus registros
médicos pela internet, compram medicamentos on-line e se comunicam pela internet com

médicos que ndo conhecem pessoalmente (SANTANA, 2008).

Gillet (2003), realizando empiricamente pesquisas em sites criados por pessoas
portadoras do HIV/AIDS com o objetivo de compreender a relacdo desses individuos doentes
e 0 uso da internet, apurou que os sites ndo rejeitam o conhecimento profissional e o papel do
médico, mas reconhecem a legitimidade do conhecimento leigo adquirido da vivéncia do

adoecimento.

Desta feita, essa nova forma de conexdo virtual mediada pelos computadores,
celulares e suas ferramentas possibilita que individuos em comunidades virtuais compartilhem
suas experiéncias com o adoecimento e refor¢ca um novo perfil de paciente: o paciente expert
como sdo chamados em alguns estudos. Eles sdo os que buscam informagdes sobre sua saude
para satisfazer suas indagacOes, talvez ndo respondidas pelos seus médicos e demais
profissionais de saude. Dessa insatisfacdo surge, uma nova forma de articularem seus
conhecimentos (KIVITS, 2009).

Nesse entendimento, Ziebland et al (2004) aponta que a internet estd mudando a
maneira como as pessoas aprendem sobre saude e doenca. Esse aumento ao acesso publico a
informacdo sobre saude e doenca pesquisado na internet foi bem-vinda, mas ao mesmo tempo
preocupante, por conta da ma qualidade da informacdo. No entanto, a informacéo clinica
fornecida pelo médico ao paciente ainda é importante e inevitvel, e a0 mesmo tempo,

incentiva um encontro equilibrado entre o profissional médico e o0 uso adequado da medicina.

Entende-se que o encontro clinico constitui, a oportunidade e o local ideal para

informar o doente, e 0 médico ainda é considerado pelo cidaddo como a mais importante fonte



30

de informacdo em saude. Mas h& de se considerar que a internet possui um dominio particular
de possibilidades de alterar a relacdo médico-paciente, quando o paciente se torna mais
questionador sobre seu tratamento/conduta médica (SANTANA,2008; LEFEVRE, 2007).

3.3 RELAGAO MEDICO-PACIENTE E MEDICALIZAGAO

Talcott Parsons, socidlogo norte-americano influente nas décadas de 1950 e 1960 é
defensor do pensamento de que para a sociedade funcionar é preciso ter saide, e sob esse
entendimento a doenga seria considerada como um desvio social. O autor considera que a
relacdo-médico paciente € uma relacdo assimétrica pelo fato do médico obter um
conhecimento técnico cientifico superior ao do paciente, além de possuir responsabilidades e
deveres pertinentes a profissdo. Mas apesar dessa assimetria, a relagdo médico-paciente para
ele é baseada no “modelo consensual”, e defende que essa relagdo seja harmoniosa-
paternalista, pautada no principio da confianca entre os sujeitos, onde o paciente confia na
expertise médica e em seus valores, sendo eles morais e intelectuais, para decidir uma melhor

conduta medica a ser tragada.

Eliot Freidson, socidlogo norte-americano (1970), também oferece suas consideracdes
a respeito da relacdo medico paciente e diz que é uma relacdo baseada no “modelo conflito”,
pois, é assimétrica e possui uma interacdo em que envolve conflito, luta de poder, pelos
objetivos e prioridades diferentes, tanto técnicos quanto financeiramente. Para ele a medicina
torna oficial a doenca como um papel social e estabelece o que é ou ndo doenga, tornando-se
assim um instrumento de controle social e a expertise técnica do médico € a principal forma
de controle. Nesse meio tempo, 0 autor ndo vé positivamente o controle social que pode vir a
ser exercido pela medicina e defende a ideologia de que o excesso de prestigio médico e
autoridade da medicina e da profisséo medica, pode aumentar em seu ponto de vista a

medicalizacdo da sociedade.

Peter Conrad (2007), escrevendo sobre medicalizacdo, expressa seu posicionamento
dizendo que a “medicalizacdo é um processo sociocultural”, pois, desempenha um papel
importante em diversos segmentos da sociedade, e que ndo é um produto final do
expansionismo da profissdo médica, nem tdo pouco ocorre somente no nivel da relacdo
médico — paciente. Para o autor, diversos seguimentos da sociedade podem possuir um o
papel fundamental no processo de medicalizacdo. No entendimento da autora Débora Lupton

(1997), Foucault defendia o pensamento de que os individuos vivem a vida se baseado em
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discursos e praticas médicas, e que o conhecimento médico é moldado através de relaces
politicas e sociais, isso pode ser visto como uma forma expressiva de medicalizacdo da
sociedade. A medicalizacdo € um dos conceitos fundamentais abordados pela sociologia, a
partir da segunda metade do século XX. Socidlogos e Filésofos como: Freidson (1970), Zola
(1972), lllich (1975) e Conrad (2007) trabalham teoricamente o conceito da medicalizacdo
sob diferentes aspectos.

Peter Conrrad (2007) entende que a medicalizacdo pode ser dividida em 3 trés
importantes niveis: Conceitual, Institucional e relacdo-médico paciente. Em relacdo ao
primeiro aspecto- o conceitual, o autor define o conceito baseando—se no entendimento de que
quando é usado do vocabulario médico para a definicdo dos problemas ocorridos dentro e fora
do contexto médico, pode-se dizer que a medicalizacdo se faz presente tendo como exemplo:
0 caso do alcoolismo, deficiéncia de aprendizagem, obesidade, disfuncdo sexual, dentre
outros. O segundo, ocorre como legitimado ou ndo da profissdo médica como por exemplo: 0
surgimento de uma nova doenca. O terceiro é definido um problema social, trazido ou
percebido como médico pelo paciente, como é o caso da medicalizagdo da tristeza, da

violéncia familiar, contra mulheres e criancas dentre outros ligados a questdes juridicas.

Débora Lupton (1997) adota uma postura critica em relacdo & medicalizacdo, e
discorda da visdo da medicalizacdo quando esta se refere aos pacientes como vitimas. O
conceito de vitima pode deixar passar despercebido e ignorado aspectos clinicos importantes
do paciente , como é o caso, por exemplo, da dor. Segundo a autora, Foucalt entende que 0s
alicerces da medicina sdo baseados em relacBes politicas e sociais. E baseando-se nisso,
atraves do poder que o médico possui, € possivel de serem tratados determinados problemas
ndo médicos, como médicos, e identificados dessa forma como doencgas e ou disturbios. Mas
ha que se questionar esse poder médico, pelo fato de que o poder pode ser destituido de certa
forma, e ser passado para 0s pacientes, pois 0 poder ndo é posse de um determinado grupo

social, e sim relacional.

Nesse contexto, é importante também o enfoque na questdo do empoderamento do
paciente informado, que cresce a cada momento em funcdo da informacdo. E que a0 mesmo
tempo, esse paciente torna-se consumidor dos servi¢cos médicos e informagdes medicas na
internet. Enfim, esse tipo de comportamento pode interferir na relagdo médico-paciente e na
performance do poder médico dentro dessa relacdo. Da mesma forma que, todo tipo de
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informacgdo sobre salde capturada na internet, a exposi¢cdo de duvidas, e determinadas
limitacdes no que se refere ao conhecimento médico, pode reforcar o processo de

empoderamento dos pacientes leigos.

4 JUSTIFICATIVA

Este projeto de estudo € dedicado a estudar um fenémeno que vem crescendo nos
ultimos 20 anos, o0 uso da internet para a busca de informac@es sobre saude, possuindo como
exemplo os usuarios de internet soropositivos. A escolha se justifica pelo fato desses usuarios
de internet, realizarem uma expressiva atividade na midia digital. Tal informacédo foi
confirmada através da leitura de artigos sobre o tema do HIV/AIDS durante a participacdo da

pesquisadora nas aulas e visitas de campo supervisionado, realizando o estagio em docéncia.

O Estagio em Docéncia se trata de disciplina oferecida pelo Mestrado e, a disciplina
escolhida para realizagdo do mesmo foi Trabalho de Campo Supervisionadola, obrigatéria do
Curso de Medicina da UFF. O tema trabalhado foi: Saude, cultura e HIV/AIDS, no primeiro

periodo do Curso.

O estudo ¢ relevante, pois aborda a questdo das informacdes sobre conteudos medicos
que ndo estdo mais delimitadas e confinadas dentro das instituigdes, estdo seguindo um fluxo
além delas, fugindo para o mundo virtual. H& uma necessidade de se aprofundar melhor essa
discussdo, pois ela envolve ndo somente a relagdo medico-paciente, como as relagdes dos
individuos com toda a estrutura de assisténcia medica. Para isso, é necessario que se
desenvolva estudos e pesquisas sobre o tema, e é nesse espaco de discussdo que esse estudo

busca se inserir.

Justifica-se, também, pelo fato das comunidades virtuais na pratica possibilitarem o
desenvolvimento de atividades educativas ancoradas na aprendizagem socialmente situada,
tendo como base quatro premissas: a aprendizagem estd ancorada nas acfes das situagdes
cotidianas, o conhecimento é adquirido situacionalmente e transferido apenas em
circunstancias similares; a aprendizagem é o resultado de um processo social relativo ao modo
de pensar, perceber, solucionar problemas e interagir, bem como conhecimento explicito; a
aprendizagem ndo estd deparada do mundo da acdo, mas inserida em ambientes sociais

complexos constituidos de atores, acOes e situacdes (LAGUARDIA et al, 2010).
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Em relacdo com a educacdo, deve-se ter claro que o papel das tecnologias da
informacdo e comunicacdo, € o de criar um ambiente que facilite a aprendizagem. Sua
influéncia depende de mudangas significativas nos processos de aprendizagem e na
compreensdo das finalidades, razdes e indicacdes do seu uso na educacdo (LAGUARDIA et
al, 2010).

Este estudo visa sempre a benevoléncia, ndo pretende ferir principios éticos da
pesquisa, ndo possui riscos a integridade fisica ou moral dos participantes.

5 OBJETIVOS

5.1 0 OBJETIVO GERAL

Analisar a contribuicdo da comunicagdo na vivéncia do adoecimento entre individuos

usuarios de internet e redes sociais digitais, utilizando o exemplo do HIV/AIDS.

5.2 OS OBJETIVOS ESPECIFICOS

» ldentificar como as informacdes obtidas na internet pelos pacientes contribuem na

promocéo de sua salde e tratamento.

* Analisar como as informag0es obtidas na internet pelos pacientes afetam na relagéo

com seus médicos.

» Descrever a influéncia das informac6es obtidas pelo usuério de internet soropositivos

na melhoria da sua qualidade de vida.
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6 PESQUISA DE CAMPO: INTERNET E EMPODERAMENTO DE PACIENTES
COM HIV

6.1 CAMINHO METODOLOGICO DA PESQUISA DE CAMPO

Neste capitulo, serdo discutidas as analises das entrevistas semi-estruturada, realizadas
em um grupo de pacientes soropositivos. Para a amostra foram selecionados 11 individuos
gue vivem com HIV/AIDS sintomaticos de ambos os sexos. A respeito da amostra de
individuos, responderam ao roteiro da entrevista pacientes que vivem e convivem com 0
HIV/AIDS sintomaticos (portadores do virus (HIVV/AIDS), com faixa etaria entre 18 a 85 anos
gue acessam ou nao a internet. De forma a elucidar como se desenvolvem as compreensdes
dos pacientes a respeito das buscas por informag6es sobre satde ou sua saude na internet e/ou
na participacdo em grupos e associacdes de apoio entre soropositivos. Foi elaborado um
roteiro abordando as seguintes questfes: utilizacdo da internet para busca de informacdes
sobre saude em geral e sobre sua propria salde, participacdo em comunidade virtual e em um

grupo de apoio presencial e relagcdo médico- paciente.

Essa pesquisa € um estudo qualitativo em um grupo de pacientes com o HIV/AIDS
sintomaticos. Na primeira etapa da pesquisa, foram realizadas as entrevistas no grupo de
apoio do do Hospital Universitario no Estado do Rio de Janeiro. Foi utilizada como método
entrevista semi-estruturada individual em um consultério reservado. Na segunda etapa, as
entrevistas foram realizadas apds as consultas médicas ambulatoriais com um Unico
profissional medico especialista no tratamento do HIV/AIDS do Departamento de Doengas
Infecto Parasitarias,, desse mesmo hospital em um consultério reservado. Todos 0s pacientes
participantes da pesquisa deveriam ser usuarios da internet, se voluntariar e assinar o TCLE.

A escolha dos individuos para a pesquisa foi baseada ap6s a leitura de artigos
cientificos relacionados ao tema, e comprovado que esse grupo de pessoas (Soropositivas)
apresentam intensa atividade na internet. Tal como demonstrado na revisdo bibliogréfica
desenvolvida neste estudo, e observa-se o crescimento de um efeito equalizador,
especialmente no que se refere ao acesso a determinadas formas de servicos de informacdo de
salde desenvolvidos on-line, o que poderé vir a impactar significativamente a relagdo médico-

paciente.
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Foi mantido o anonimato dos entrevistados. Para que suas identidades ndo fossem
reveladas se utilizou da identificagdo por numeros, como descritos a seguir: Entrevistado 1,
sexo masculino 46 anos, portador do HIV/AIDS. Entrevistado 2, sexo masculino 51 anos,
portador do HIV/AIDS.. Entrevistado 3, sexo masculino, idade 58 anos. Entrevistado 4, sexo
masculino, 58 anos, portador do HIV/AIDS. Entrevistado 5, sexo feminino, 55 anos,
portadora do HIV/AIDS. Entrevistado 6, sexo masculino, idade 40 anos, portador do
HIV/AIDS. Entrevistado 7, sexo feminino, 76 anos, portadora do HIV/AIDS. Entrevistado 8,
sexo masculino,74 anos, portador do HIV/AIDS. Entrevistado 9, sexo feminino, 33 anos,
portadora do HIV/AIDS. Entrevistado 10, sexo feminino, 59 anos, portadora do HIVV/AIDS.
Entrevistado 11, sexo feminino, 29 anos, portadora do HIV/AIDS.

Contudo, Minayo (2007), diz que a pesquisa qualitativa visa a compreenséo, a logica
interna de grupos, instituicdes e atores quanto a valores culturais, sua historia e temas
especificos, relagbes entre individuos, instituicdes e movimentos sociais, processos sociais e

implementacdo de politicas publicas e sociais.

Nesta pesquisa, justificou-se a utilizagdo da metodologia de pesquisa qualitativa pelo
fato de que, segundo Goldenberg (2004, p.53), “os dados qualitativos consistem em
descricdes detalhadas de situagdes com o objetivo de compreender os individuos em seus
proprios termos”. Ou seja, segundo seus proprios valores. *“...e estes dados ndo sao
padronizaveis como os dados quantitativos, obrigando o pesquisador a ter flexibilidade e
criatividade no momento de coleta-los e analisa-los...”. Goldenberg (2004, p.53). Seguindo as
determinac6es de Goldenberg (1997), ainda determina e entende que a pesquisa qualitativa
ndo objetiva preocupacdes para com a representatividade numérica, mas, na verdade, volta-se
ao aprofundamento da compreensdo de determinado grupo social, organizacdo, fato clinico,
epidemioldgico, etc.

Corroborando, a autora Rosalia Duarte (2000, p.147), explicita que, em relacdo aos
procedimentos metodoldgicos que sdo possiveis de serem aplicados pela metodologia
qualitativa para responder aos objetivos definidos, um deles é a entrevista semi-estruturada.
A autora ainda se utiliza da definicdo de Queiroz (1988), que define: “ a entrevista semi-
estruturada como uma técnica de coleta de dados que se supde uma conversacdo entre
informante e pesquisador, devendo ser dirigida de acordo com o0s objetivos”. Ja Minayo

(2007), expressa que a entrevista semi-estruturada obedece a um roteiro que € apropriado
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fisicamente e utilizado pelo pesquisador, por ter um apoio claro na sequéncia das questdes e
facilita a abordagem e assegura a cobertura da conversa.

6.2 RESULTADOS DA PESQUISA DE CAMPO

Tracando o perfil dos participantes desta pesquisa, em relagdo a idade, o sexo, 0 uso
ou ndo da internet e a presenca, ou ndo, em comunidades virtuais das quais apenas participam
portadores de HIV/AIDS, observou-se durante as analises das entrevistas houve uma
concentracdo de individuos com idade acima de 40 anos, com apenas 2(dois) pacientes com
idade inferiores a 35 anos, idades de 29 e 33 anos, respectivamente e que, também, sdo as

pessoas com menor tempo de diagnostico e de tratamento da doenca).

Observou-se que o numero e a porcentagem de homens (6 pessoas — 55%) e mulheres
(5 pessoas — 45%) foram praticamente iguais.

Quanto ao tempo de diagnostico e de tratamento dos atores que participaram deste
estudo, foram mais recorrentes 0s casos com mais de 8 anos de tratamento e diagndstico.
Ademais, na grande maioria dos casos ha uma tendéncia de mesmo tempo de diagndstico e
tratamento, outro fato a ser observavel refere-se a 2 (dois), entrevistados que obtiveram o
diagnostico de soropositividade ha cerca de 32 anos, no entanto, comecaram o tratamento
anos depois, em funcdo do estigma que se colocou sobre a doenga no inicio de sua

disseminacdo no pais.

No que se refere aos fatores especificos desta pesquisa, cabe dizer que 8 dos
entrevistados sdo usuarios da internet para uso das diversas finalidades e possibilidades
dispostas por ela (uso de redes sociais diversas, acesso a noticia, pesquisas académicas,
pesquisas de cunho pessoal, etc.) — dentre as quais, uma pessoa apontou que utiliza
indiretamente a web, pois sua filha ou demais familiares realizam o acesso para a mesma e
repassam as informagdes — e, somente 3 dizem que ndo acessam costumeiramente e nédo

possuem interesse.

Foram referidos que os jornais eletronicos e a televisdo revelam novidades acerca dos

tratamentos e aspectos envolvidos com a patologia, como fontes de informacéo.
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6.3 DISCUSSAO E ANALISE DO CONTEUDO DAS ENTREVISTAS

1) Grupos de apoio presencial ou online

Em relacdo a participacdo dos individuos da amostra em comunidades virtuais
compostas apenas por portadores do virus HIV e/ou da AIDS, todos reportaram que néo
participam deste tipo de grupo online, Entretanto, destacam que esta é uma ideia interessante,
ao passo em que direcionam que 0s grupos com encontros fisicos sao mais importantes, tal

como segue transcrito:

Nunca tive esse, essa... seria até uma boa, né? Deve ser legal, né? Pra tirar
aquela davida, as vezes eu noto que, a gente fala algumas coisas, mas as
pessoas ficam retraidas, entdo eu nunca entro, quando eu entro no (...), eu
vejo muito sucintamente, mas nunca vejo assim, diretamente, pra falar
sobre, trocas de informac&o e de conhecimento (Entrevistado 8).

A internet ndo é lugar de buscar grupo nenhum, vai no hospital, que aqui
tem o Grupo Sol, o Grupo pela Vida, vai 14 pessoalmente, olhar um na cara
do outro, para concordar e discordar, da sua opinido e receber algumas
(Entrevistado 2).

Muitos dos entrevistados verdadeiramente repugnam a presenga em comunidades
virtuais de grupos apenas constituidos de pessoas soropositivas, e dizem que as informacdes
veiculadas neste espaco podem nao ser exatas pelas diferencas existentes entre 0s organismos
humanos. No entanto, estes espacos virtuais sdo construidos com diferentes intuitos, podem
ser também locais de ativismo, de promogdo de suporte, amizade e amor entre os individuos
soropositivos. Os entrevistados ainda pontuam que uma alternativa seriam comunidades nas

quais participam, também, profissionais da saude.

Estas nocdes anteriores podem ser observadas nas seguintes transcrigdes:

Grupos virtuais ndo conhe¢o nenhum, porgque nunca me entrosei nisso. (...).
Partindo de um principio, eu acho que atrapalha, né, porque cada um tem
uma opinido, eu aconselho cada paciente s seguir a orientacdo do seu
médico, pois, ndo é porque eu sou soropositivo a 32 anos e estou bem, que
todo mundo vai ficar bem fazendo o que eu fiz, h4 organismos e organismos,
entdo eu ndo concordo ndo (Entrevistado 2).

Entrar em conflito com outras pessoas que tenham a mesma doencga que eu,
porque eu penso de um jeito, eles podem pensar de outro, ai eu vou ficar
debatendo? (...) Bom, em termos ajuda, em outros ja tem outras pessoas que
pensam diferente, ai ja atrapalha, entende? (Entrevistado 5).
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Eu acho que atrapalha, porque tem gente que tem e ndo tem muita nocédo do
gue que se passa, ai a pessoa gque ja ndo tem também muita no¢do acaba
ficando mais perdida ainda, eu acho que € muita informacdo ndo muito
correta e ‘pra’ quem tem ddvida acaba sendo muito perigoso (...
(Entrevistado 9).

Sites de redes sociais digitais estéo atraindo cada vez mais a atengéo dos individuos na
atualidade. Desde sua introdugdo, tém atraido milhdes de usuarios. Muitos sites apoiam a
manutencdo das redes sociais e outros conectam usuarios com base em interesses comuns,
opinides, politica, atividades e doencas. Uns atendem diversos publicos e outros especificos,
com base na linguagem comum ou partilhada. O que fazem os sites de rede social? Permitem
gue os usuarios articulem e tornem visiveis o seu desenvolvimento social em rede e as
comunidades virtuais sdo fontes de informac&o, conhecimento técnico e leigo, além de gerar
redes sociais de suporte (BOYD; ELLYSON ,2007).

Apesar de serem encontrados nos artigos estudados relatos de participacdo dos
usuarios em comunidades virtuais, ndo obtivemos nenhum entrevistado que participasse de
comunidades virtuais de doentes portadores do HIV/AIDS, mas segundo alguns entrevistados
mesmo ndo participando procuram entrar e verificar as conversas anonimamente. Segundo

esse depoente:

(...)Nao me exponho, tenho medo (...). Eu posso até, de repentemente, trocar
conversas, mas nunca dizer, ndo gostaria que... (...), vamos dizer que vocé
fosse uma propria pessoa que ‘tava’ entrando com um problema desse ai,
né... ai eu chego e vou conversar com VOocé, mas sucintamente, eu vou ser
sucinto, eu ndo vou ser, infelizmente, eu ndo vou ser de cara, pois &, eu
tenho isso, tenho aquilo, (...) estando no meu grupo eu posso até fazer, desde
que ela comprometa pra mim, com todas as letras, de que ndo sera
repassado ‘pra’ qualquer pessoa e, sim, para o proprio grupo, 0 grupo
existente eu até aceito, mas minha amiga, entra uma doutora que, por
exemplo, ndo me conhece (...), ai depois ela vai passar, pois é, eu tenho
paciente tal, tal, tal (..). Eu tenho certo receio, ndo vou te
negar.(Entrevistado 8).

Embora alguns depoentes tenham opinides favoraveis a utilizacdo das comunidades
online, muitos deles ndo sdo favoraveis ao seu uso e ddo preferéncia as comunidades

presenciais. E expdem seus posicionamentos sobre o assunto:

Eu acho que atrapalha, porque tem gente que tem e ndo tem muita nogdo do
gue se passa, ai a pessoa que ja ndo tem também muita noc¢éo acaba ficando
mais perdida ainda, eu acho que é muita informacdo ndo muito correta e
’pra’ quem tem dlvida acaba sendo muito perigoso, porque no comeco eu
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era assim, ficava procurando, assim as coisas na internet, via um monte de
coisa e achava que era, gque eu ‘tava’ com tudo, menos com(...) nunca era
nada (...). Depende de quais forem as pessoas, se forem s 0s pacientes nao
acho muito legal ndo, agora, se tivesse alguém da equipe de saude que...
acompanhando sempre, ai é valido. (Entrevistado 7).

Eu na minha opinido, eu acho que atrapalha, porque é um assunto muito
delicado (...). Olha, influencia absurdamente, por exemplo, eu, abalou
bastante a minha mente, psicologicamente, (...), assuntos de que, ndo tem
cura, da doenga, né, fica so, vocé fazendo o tratamento direitinho, fica
indetectavel s6, mas ndo tem cura. (Entrevistado 9).

Todos os 11 participantes da entrevista fazem parte de grupo de apoio presencial de
doentes portadores do HIV/AIDS de um Hospital Universitario situado na cidade do Rio de
Janeiro. Ttrés deles participam também de outros grupos de apoio em outra localizagdo no
mesmo Estado. Todos os participantes voluntarios da pesquisa expressam opinido positiva em
relacdo a importancia de participar do grupo presencial para o enfrentamento do tratamento e
da vivencia e convivéncia com o HIV/AIDS, e sdo favoraveis a efetiva manutencao de grupos

de apoio presencial, como os depoimentos a seguir:

E como eu participo também de uma ONG e Ia, de vez em quando, n6s temos
as reunides que falam s sobre isso, sobre a tuberculose, que justamente,
esta doenca eu acho que tem uma janela ‘pra’ ela né(...) (Entrevistado 5).

(...) reunibes também, a parte, que a gente sempre tem, justamente 14 no
grupo(...), a gente de vez em quando tem reunides sobre, assim, eu..., n6s
temos companheiros que viajam muito e trocam...,assim, experiéncias,
verbal, ndo € sobre...¢ falando sobre a doenga, né... e eles nos informam nas
reunides, o que ta acontecendo sobre a doenca, o remédio que faz bem, um
remédio que vai surgir ‘pra’ substituir o outro, isto tudo é importante ‘pra’
gente que tem a doenca, passa a conhecer e ficar atento (...) (Entrevistado
5).

2) Uso da Internet e outras midias para pesquisa geral e informacao em saude

Uma observacdo inicial que deve ser levada em consideracdo nessa discussao é sobre
a utilizacdo de outras midias como fonte pesquisa e informacdo sobre a satde individual e
coletiva. Esse tipo de busca de informacao é de forma particular e difere entre as pessoas e €
de costume desde sempre. Na analise das entrevistas se observou que alguns entrevistados
além de utilizarem a internet, se utilizam de jornais e da televisdo para se manterem
informados e preferem se servir dessa informagdo de forma peculiar. Pois, acreditam que €

uma forma que se sentirem mais confortaveis, e acreditam nela quando a informacdo é
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transmitida em um canal de televisdo em rede nacional. Atualmente, apesar da internet
desempenhar um papel relevante na comunicacdo e informacédo, os meios de comunicacdo de
massa como o radio, a televisdo, os jornais e revistas, tambem oferecem a possibilidade de se
obter grandes quantidades de informacdes através deles. (CASTELLS,2003). Como o relato

do entrevistado na entrevista.

Eu assisto o (..) quando fala de uma medicacdo nova, quando tem
experiéncias com medicacdo e remédios novos, como a vacina que estdo
dando agora, né? (Entrevistado 1).

Eu acho que a internet ajuda muito, mas eu leio jornal, eu sei tudo, eu
acompanho porque eu leio jornal todo dia. (...) e assisto noticiario de
televisdo, estou sempre antenado, mas pela internet ndo (Entrevistado 3).

3) Confiabilidade e formas do acesso

As informacgfes obtidas na internet sdo tanto para o paciente se manter informado
quanto para levar a informacdo para a consulta com seu médico ou para outro profissional de
salde que venha estar acompanhando 0 mesmo em uma terapia ou cuidado. Conforme o
entendimento de Powell (2003) a internet estd mudando o equilibrio do conhecimento entre
profissionais de saude e pacientes, capacitando 0os mesmos para se envolverem ainda mais na
tomada de decisGes em saude. E com isso, o poder do profissional da medicina esta sendo
desafiado pela disponibilidade publica de conhecimento especializado, e por acesso a
informacOes sobre abordagens alternativas para salude. Muitos pacientes agora trazem
impressdes da Internet para a consulta médica, e estdo sendo relatados e percebidos beneficios

aos pacientes.

(...) As vezes eu procuro assim, um remédio que eu queria tomar, a pessoa
diz: ‘ah, pra vocé é bom tal remédio’, ai eu vou pesquiso, pra saber se é
mesmo ou n&o né, ai converso com meu medico, se eu quiser experimentar,
se eu posso experimentar, mas nem tudo que pesquisa na internet é valido €
0 que ele diz, ndo sei se é verdade, mas mesmo assim eu procuro ver (...)
(Entrevistado 5).

(...) esse (...) eu descobri sozinha, (...) porque eu ‘tava > com muita dor, ai eu
botei assim, titulo, eu acho engragado porque coloco titulo enorme: “ 0 uso
continuo dos retrovirais causa problema “‘6sseo’, ai caiu aqui nesse(...), ndo
foi nem ‘tdo’ dificil de achar (Entrevistado 9).

(...) eu vou comentar hoje com a médica(...). E foi o0 que a gente sabe mesmo,
0 problema é dsseo, é da medicacdo, ndo tem jeito ndo, entendeu? Ela
mudou minha medicacao, a gente vai fazer novos testes de medicacéo e nédo
tem muito mistério entendeu? Ela é sempre muito atenciosa com o que falo
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com ela, mas € assim mesmo (...), ¢ bom, porque quanto mais liberdade vocé
tem com seu médico, vocé fica a vontade,(...),por isso que é bom ler, estudar,
vocé pode conversar(...) vocé conversa, vocé questiona, ela(médica) te
explica melhor com facilidade (...) (Entrevistado 9).

Muitas informacdes veiculadas na internet ndo possuem confiabilidade no que se
refere a0 seu conteudo informativo sobre saude. Pois, qualquer pessoa pode produzir
contetdo informacional e disponibiliza-lo na internet, sem que 0s mesmos tenham uma
qualidade ou uma natureza comprovada cientificamente. Em estudos realizados no Brasil
pela Fiocruz no laboratorio LaiSS (Laboratorio,Internet, Saide e Sociedade), foi apurado que
75% dos sites analisados ndo possuem confiabilidade em seus conteidos e somente 20% dos
indicados estdo em conformidade (NETO,2015). Durante a analise das entrevistas, foi
percebido que os mesmos ndo utilizaram critérios ou preferéncias de sites para a pesquisa e
que realizaram busca aleatdria no Google, digitando simplesmente a frase do tema de desejo

para a busca.

Pesquisei no Google (...), achei melhor a injecdo, porque de vez em quando
a gente esquece de tomar remédio (...). A vacina é melhor ‘pra’ gente, é
‘pra’ tomar dois em dois meses, né, é melhor que comprimido (...)
(Entrevistadol).

(...) ai eu vou l& e busco, s6 em Google mesmo, nada além disso.
(Entrevistado 2)

(...) falo que pesquisei, entdo ele (médico) fala: ‘olha’, nem tudo vocé
pesquisa € certo, se ta na ddvida vocé pode pesquisar, mas, pode me
procurar também (...) (Entrevistado 7).

(...) pra mim, muita coisa, assim, me ajuda porque eu vou ficar mais na
divida naquilo e vou procurar meu médico, ndo vou pegar aquilo dali e vou
perguntar e eu vou procurar saber com ele, se realmente é verdade ou
nao(...), (Entrevistado 7).

4) Relagdo médico-paciente e empoderamento

Apesar do uso da internet pelo paciente portador do HIVV/AIDS para obter informac6es
sobre salde ou sua salde ser cada vez mais habitual, nos relatos durante as entrevistas
percebe-se a valorizacdo e a importancia de se manter a credibilidade e a confiangca no
profissional médico. Demonstram, portanto, valorizar o encontro com o0 medio
presencialmente, prezando uma boa relacéo entre médico e paciente, implicando assim, numa

boa evolucgéo no tratamento e a convivéncia com o HIV/AIDS. :
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Mais conhecimento me deixa mais apta a compreender o processo € eu ndo
tenho conhecimento, ela (a médica) me explica que determinados... a reagdo
da composicdo dos remédios com a outra, por isso tem que ter muito, a
gente ndo pode sair tomando (...). (Entrevistado 8).

Baseado no entendimento de Talcott Parsons (1950-60), de que a relagdo meédico-
paciente é vista também como uma relagdo consensual, harmoniosa, pautada no principio da

confianca, como o depoimento a seguir:

N&o busco informacgdes em salde porque confio nos meus médicos, trato no
Hospital (...). (Entrevistado 2).

Ele fala que eu sou maluca, que eu fico procurando tudo, que ndo tenho que
me preocupar, que ‘ta’ tudo controladinho, que qualquer duvida eu posso,
sim, procurar, mas o ideal seria procurar ele mesmo, pra ele ta até vendo.
Avaliando, me esclarecendo as coisas (...). (Entrevistado 7).

A reacdo dele (o médico), me agrada, ele aceita (...), ndo se opBe, nem
incentiva, mas, ‘pra’ ele é assim, qualquer ddvida, se falar...falo que
pesquisei, entdo ele fala: ‘olha’, nem tudo que vocé pesquisa as vezes é
certo, se ta na duvida vocé pode pesquisar, mas pode me procurar também.
(Entrevistado 7).

Embora seja notavel a ndo oposi¢cdo em relacdo ao habito dos pacientes pesquisarem
conteudos de salde ou sobre sua saude na internet e levarem para a consulta médica com a
intencdo do esclarecimento de davidas, os médicos ddo a preferéncia de que os pacientes

esclarecam primeiramente suas ddvidas com o profissional médico:

Ele ndo é muito radical ndo, ele diz: ‘olha, se a senhora tomar, se sentir
bem, pelo o que a senhora viu, os beneficios que fazem’ vamos supor, um
remédio que eu li, que eu achei que seria bom “pra’ mim, ele diz assim: ‘a
senhora experimenta, ai procura direitinho se a senhora tem alguma
alteracdo ou ndo, porque ai eu vou conversar com vocé’ e ele geralmente
toma nota do que eu ‘to’ falando e diz assim: ‘eu mesmo vou pesquisar pra
vocé. (Entrevistado 5).

A questdo do empoderamento por intermédio do alcance de informacdes sobre satde
online ndo € percebida por todos os participantes, uma vez que, muitos dos pacientes veem o
médico como figura maxima e fonte de conhecimento central sobre salde, sendo este

profissional o elo estabelecido entre o paciente e a patologia, tal como segue disposto abaixo:

(...) eu sou paciente, mas eu sou leigo, eu ‘t6” aqui ‘pra’ cumprir ordem do
médico, eu ndo entendendo nada, eu ndo sei de nada, se ele falar assim:
‘Toma veneno que vocé vai melhorar’, eu vou tomar, ele é o médico, ele
estudou pra isso, ele tem a capacidade e n6s ndo temos. ‘Ah, hoje eu néo
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vou tomar remédio, ndo ‘t6’ me sentindo bem’, eu nao posso, ele mandou eu
tomar (Entrevistado 2).

Eu acredito que até atrapalhe um pouco, porgue a pessoa fica..., eu acho
gue a pessoa deveria ter mais coragem ‘pra’ falar ‘pro’ préprio médico,
entendeu? Conversar pessoalmente com o médico, as vezes a pessoa vai
muito pela influéncia dos outros, assim, cada um tem uma medicacéo
exclusiva, nem todo mundo tem mesmo medicamento, entdo, eu Ndo pPosso
tomar com a opinido ‘dele’ o meu tratamento, por isso eu ndo pergunto,
porque € assim, eu tenho meu tratamento, eu pergunto diretamente a médica
sobre aquilo (...), acredito que atrapalha porque muitas pessoas com
vergonha de falar com o médico, fala virtualmente e acaba com o
procedimento errado (Entrevistado 6).

Assim como abordam diversos autores, (SANTANA, 2008; BALL, LILLIS, 2001;
ANDREASSEN et al., 2007), as entrevistas desenvolvidas enfatizam que o encontro clinico
entre médico e pacientes constitui, sem ddvida, a oportunidade e o local considerados como
ideais para que o doente consiga adquirir informac6es sobre a sua condi¢do. Enfatiza-se que o
médico ainda é considerado pelos pacientes como a mais importante peca e fonte de
informacdo de salde, entretanto, é relevante e crescente a importancia da internet em meio ao
dominio da saude, sendo um fato com grande potencial para possibilitar alteracfes frente a

relacdo médico-doente.

Por outro lado, é importante destacar que o Entrevistado 2, com o trecho da entrevista
transcrito, é claramente contra a informatica e segue cegamente, tudo o que os profissionais
da saude impbem sem questionamentos, porém, os demais entrevistados enfatizam a
importancia pela busca de conhecimentos por parte dos doentes, colocando-a como fator
empoderador, fazendo com que 0s pacientes se sintam mais preparados para encarar e

conviver com a doencga, assim como segue expresso a seguir:

Ajuda, ajuda, desde que eu ndo me torne uma paranoica, né... entendeu? Eu
queria um assunto, fui 14 e pesquisei o conteldo desse assunto nao ‘t&’
dentro da internet, eu vou na fonte, nos médicos, ndo vou ficar la
(Entrevistado 10).

Olha, hoje a internet é... eu acho que ajuda um pouco sim, ajuda um pouco,
(...), a vocé ficar mais por dentro do assunto, porgue, por exemplo, eu sou
muito fechada, sou muito timida, tenho vergonha de falar sobre o assunto,
mesmo com meu médico, entdo, eu vou l& na internet, jogo, pesquiso o que
eu quero e vou saber, s6 que ai fica aquela coisa, sera que isso é verdade?
Entdo, é bom pra umas coisas, mas gera um pouco de desconfianga, no tem
totalmente confianca na internet (Entrevistado 11).
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H& uma crescente discussao a respeito do fato de que, assuntos pesquisados na internet
podem atrapalhar, mais do que empoderar o paciente com HIV/AIDS, como pode ser

observado nas falas de alguns dos entrevistados desta pesquisa, assim como tem-se exposto:

(Assuntos comentados nas redes sociais) atrapalham porque tem muito
preconceito, porque as pessoas que tem esta doenga ficam renegando (...)
muita gente nos veem com olhos diferentes, muito preconceito, ndo é muito
bom nédo (Entrevistado 1).

‘Pra’ mim, muita coisa, assim, me ajuda porque eu vou ficar mais na divida
naquilo e vou procurar meu médico, ndo vou assim acreditar em tudo, tudo
0 que eu vejo na internet, eu vou pegar aquilo dali e vou perguntar e eu vou
procurar saber com ele, se realmente € verdade ou ndo (...), eu ‘tava’
pesquisando também um negécio de (...) hepatite, leucemia, isso e aquilo, ai
eu ja comecei ver quais sdo as reacgdes possiveis, tudo o que poderia vir ou
outras doencas virem, j& com a medicagdo que eu uso, ai eu achei muita
coisa e ai fui e procurei ele (o médico) (Entrevistado 9).

Tem certas informaces, que quando eu busco sobre a doenga, eu fico assim,
bom j& sei que o que acontecer comigo ja é da doenca, quer dizer eu ‘td’
preparada ja pro que vai acontecer, tem certas coisas que vocé fica com
medo, né... porque vocé td sabendo muito, muita informagdo ao mesmo
tempo, vocé fica com receio, entdo, eu acho que ¢ um pouquinho, mais ou
menos, nem tdo bom, nem téo ruim (...) (Entrevistado 11).

Eu, na minha opinido, eu acho que atrapalha, porque é um assunto muito
delicado (...). Olha, influencia absurdamente, por exemplo, eu, abalou
bastante a minha mente, psicologicamente, (...), assuntos de que, ndo tem
cura, da doenca, né, fica sO, vocé fazendo o tratamento direitinho, fica
indetectavel s, mas nao tem cura (Entrevistado 11).

O trecho da entrevista numero 9 — realizada com uma das pacientes mais jovens da
pesquisa e que possui maior contato com o mundo virtual do que os demais — transcrito acima
representa bem as buscas por conhecimento por parte de pacientes soropositivos, novidades e
duvidas que surgirem com o passar da navegacdo na web podem e devem ser levadas ao
médico responsavel, em especial para a obtencdo de maiores esclarecimentos. E de maneira
em geral, paira um medo e uma desconfianca generalizada sobre o uso da internet por parte de
pacientes com HIV/AIDS.

Ou seja, deseja-se, na verdade, com o0 uso da internet alcancar efetivamente o ambito
da educacdo em saude, especialmente pelo fato de que ela compreende o oferecimento de

melhorias enfaticas frente a qualidade de vida dos usuarios, almejando a promoc¢édo de
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autonomia, pro-atividade e autoconfianca aos pacientes que buscam por informagfes sobre
salde online ou que, ainda, participem de grupos de relacionamentos especificos entre

pacientes soropositivos.

Observa-se que foi por muitas vezes citada a necessidade de repassar e confirmar as
informagdes encontradas online com o médico responsavel pelo tratamento e com demais
profissionais de saude, sendo assim, € de relevancia analisar como os médicos reagem quando

destas situacdes, tal como segue os depoimentos abaixo:

A médica achou importante que eu estou me interessando pela minha
doenca. (...). A reacdo foi boa, foi 6tima, ai ja me incentivou mais a me
preocupar com a minha satde (Entrevistado 1).

Ela mudou a minha medicagéo, a gente vai fazer novos testes de medicacéo
e nao tem muito mistério, entendeu? Ela € sempre muito atenciosa com 0
gue eu falo com ela, mas é assim mesmo (...), € bom, porque quanto mais
liberdade vocé tem com o seu médico, vocé fica mais & vontade, (...), por
isso que é bom ler, estudar, vocé pode conversar, vocé s6 ndo houve, vocé
guestiona, vocé conversa, ela (a medica) te explica com melhor facilidade,
porque j& que eu té entendendo do assunto, ela tem mais facilidade pra me
explicar, entendeu? (Entrevistado 10).

Ele falou assim, foi o que que falei com vocé antes: ‘nem tudo que t4 na
internet é verdade, tem coisas que é verdade e tem coisas que ndo é
verdade’, ai ele falou: ‘qualquer davida, qualquer pergunta, fala pra mim’
(Entrevistado 11).

Sendo assim, eleva-se a compreensao de que 0s medicos possuem uma boa rea¢do no
que diz respeito aos momentos em que 0s pacientes trazem ddvidas ou novidades a serem
discutidas e esclarecidas pelo médico, porém, ndo incentivam ou reprimem a realizacdo de

buscas por conhecimento em salde.

5) Medicalizacéo

As autoras Dorothy Broom e Roslyn Woodward (1996) do Centro Nacional
Australiano de Epidemiologia e Saude da Populacdo — Universidade Nacional, expressam em
seu artigo alguns entendimentos sobre a medicalizacdo, que para elas a medicalizacdo pode
ser vista como uma forma medica de regulamentacdo social ou como uma efetiva e
substituicdo humana para as instituicdes, como é o exemplo da familia, que naquele periodo

em que se iniciou o comentario sobre o conceito, tornava-se enfraquecida. Posteriormente,
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muitos socidlogos da saude e da doenga enfatizaram sobre a medicalizagdo, atribuindo a ela
conotacdes negativas.

(...) “Toma veneno que vocé vai melhorar’, eu vou tomar, ele é o médico, ele
estudou para isso, ele tem a capacidade e n6s ndo temos(...) (Entrevistado2).

As autoras corroboram o conceito de Conrad (1992), mencionando que a
medicalizagao foi definida de forma néo julgadora como, “um processo pelo qual problemas
ndo médicos se tornam definidos e tratados como problemas médicos, geralmente em termos
de doencas, deficiéncias ou distlrbios” através de processos especificos como ‘uso de termos

médicos’ para descrever um problema ou usar uma intervencdo médica para trata-lo.

Castiel (2013) se utiliza do conceito do psiquiatra Hingaro Thomas Stephen Szasz
(1920-2012), e diz que a medicalizacdo constitui-se numa estratégia de atribuicdo de sentidos
que modela préticas sociais, profissionais e formas de consciéncia e conduta. E que o uso da
medicalizacdo também pode ser reforcado com o avanco das estratégias da biomedicina, e
nesse contexto a industria farmacéutica passa a fazer parte do processo medicalizador,
introduzindo no mercado novos medicamentos, que segundo o entendimento da biomedicina

0 medicamento” conserta ou minimiza as falhas no corpo humano”.

Dentre outras formas de medicalizagdo podemos mencionar que: quando ocorre 0
dominio medico em relacdo ao paciente, € uma forma de controle de informacdes e
significados; quando se oferece uma explicacdo médica para sintomas refratarios; quando
alguns médicos paternalistas evitam o sentimento de medicalizacdo, evitando exercer o
dominio médico, mas o dominio médico é uma consequéncia ndo desejada de suas atitudes
para que se evite um acontecimento auto-realizavel; quando alguns médicos reconhecem que
podem ou procuram trabalhar conjuntamente com seus pacientes para buscarem um melhor
entendimento para assim gerenciarem melhor um sofrimento e questdes sociais que 0s
perturbam ou incomodam ou quando os pacientes buscam um diagnéstico médico de doenca e
0s médicos oferecem como resposta e solu¢gdo mudancas no estilo de vida e qualidade de vida
(BROOM e WOODWARD,1996).

(...)Mais conhecimento me deixa mais apta a compreender 0 processo e eu
ndo tenho conhecimento, ela (a medica) me explica que determinados... a
reacao da composi¢ao dos remédios com a outra, por isso tem que ter muito
cuidado, a gente ndo pode sair tomando (...) (Entrevistado 11).
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Os resultados obtidos com a andlise das entrevistas estdo em conformidade com
algumas das disposi¢Oes encontradas na literatura, a exemplo, Costa e Silva (2013) pontuam a
maxima “quem vé cara ndo vé Aids” como cada vez mais aplicada pelos proprios
soropositivos, que acabam por perpetuar o preconceito buscando pelo anonimato de sua
condicdo. Claramente, tais individuos possuem todo o direito de se reservarem, porém, deixar
de discutir a doenga com outros portadores e médicos por medo ou vergonha é uma perda de
possibilidade em alcancar algum tipo de empoderamento e um melhor enfrentamento da
doenca em fungdo da aquisicdo de conhecimento. Este medo encontra-se estampado nas

seguintes frases:

(...) eu tenho muito medo da empresa, porque € muita gente e de repente eu
ficaria.... num sei se seria bom ou se seria ruim, entendeu? (...) ndo me
exponho, tenho medo (...). Eu posso até, de repentemente, trocar conversas,
mas nunca dizer, ndo gostaria que... (...), vamos dizer que vocé fosse uma
propria pessoa que ‘tava’ entrando com um problema desse ai, né... ai eu
chego e vou conversar com vocé, mas sucintamente, eu vou ser sucinto, eu
ndo vou ser, infelizmente, eu ndo vou ser de cara, pois €, eu tenho isso,
tenho aquilo, (...) estando no meu grupo eu posso até fazer, desde que ela
comprometa pra mim, com todas as letras, de que ndo sera repassado ‘pra’
qualquer pessoa e, sim, para 0 proprio grupo, 0 grupo existente eu até
aceito, mas minha amiga, entra uma doutora que, por exemplo, ndo me
conhece (...), ai depois ela vai passar, pois €, eu tenho paciente tal, tal, tal
(...). Eu tenho certo receio, ndo vou te negar (Entrevistado 8).

Como demonstrado, o grande medo dos pacientes € com 0 meio externo, com 0 que a
revelacdo vai ocasionar, afetando de forma prejudicial ou ndo a sua vida pessoal e
profissional, estigma este que é diretamente correlacionado com a percepcéo de que pacientes
com quadro de soropositividade devam esconder-se sobre anonimato, sem revelar suas
experiéncias para outros com medo do preconceito que irdo passar e, sobretudo, pelo

preconceito que eles préprios sentem com relagéo a sua condicéo clinica.

E assim, € partindo de tal fato que muitas pessoas que vivem com HIV/AIDS acabam
preferindo viver sobre total anonimato, nao dispondo de sua identidade para uma causa que e,

recorrentemente, estigmatizada pela sociedade.

No entanto, em meio a este complicado contexto, € de relevancia expor que a internet

emerge e constroi-se como sendo um espaco no qual as pessoas podem permanecer sob
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anonimato — se assim desejarem —, a0 mesmo tempo em que podem se colocar como figuras

importantes e ativistas nas causas que sejam de seu interesse em qualquer que seja a forma.

7 CONSIDERACOES FINAIS

A utilizacdo da internet para pesquisas em saude ou sobre a salde dos pacientes, em
especial os soropositivos, continua aumentando conforme expressam a literatura estudada e a
pesquisa realizada. E, a0 mesmo tempo, para alguns pacientes que se voluntariaram para essa
pesquisa, a informacdo fornecida no encontro clinico ainda é tida como a principal fonte de
informacdo em saude ou sobre sua saude. Na fala de alguns, “mais vale a pena ouvir o saber
médico do que os comentarios na internet sobre determinados assuntos relacionados a saude
ou doenca”. E revelam que a busca em rede é necessaria para manterem-se atualizados com o

que a biomedicina tem a oferecer em relacdo a novas tecnologias médicas.

N&o podemos desconsiderar que a pesquisa e a informacéo sobre satde sempre existiu,
sendo ela desenhada e realizada de forma intrinsicamente particular por cada individuo
portador de uma doenca. Seja pela internet ou por outros meios de comunicagdo em massa, se
da de acordo com a preferéncia de cada um. Mas a internet possibilitou o acesso de maneira
consideravel a conteudos médicos, facilitando ao paciente buscar informacfes, questionar
com o0 seu méedico ou mesmo procurar um melhor caminho para o seu tratamento, promogéo

de salde e qualidade de vida.

Nesse estudo o que se pode constatar € que a relagdo médico-paciente ainda é baseada
na confianca e no entendimento em comum das partes. E que o empoderamento do paciente
foi percebido pelo acesso as informagdes obtidas na internet, mas ndo significa que abale ou

interfira negativamente no relacionamento médico-paciente ou na confianga entre ambos.

Entretanto, foi constatado nesta pesquisa, que a internet ndo abalou a confianca do
profissional médico, e que a medicalizagdo se fez presente em alguns momentos da vida
cotidiana dos individuos. O poder médico é atuante nas condutas medicas, mesmo que 0s
pacientes sejam empoderados e autbnomos. Mantém-se, portanto, a submissao e aceitacdo das

condutas estabelecidas pelos mesmos.
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Nestas consideracdes finais, € importante retomar a perspectiva de que este estudo
teve como objetivo dispor sobre uma analise acerca da contribui¢do do uso da internet como
instrumento de pesquisa entre pacientes usuarios de internet e redes sociais digitais que séo
portadores do virus HIV. O foco recaiu sobre o melhor enfrentamento da doenca e
empoderamento que tal busca por conhecimentos promove em sua vivéncia e convivéncia

com o adoecimento.

Como resultados do desenvolvimento desta pesquisa, encontramos que as
representagdes sociais existentes nos grupos de discussdo e de disseminagao de informacdes a
respeito do virus HIV na internet, possibilitaram em diferentes graus e perspectivas o alcance
de uma melhor vivéncia e convivéncia de pacientes com HIV/AIDS. Contudo, ainda existe
uma grande resisténcia dos pacientes com idade mais avangada para utilizar a internet como

fonte de pesquisa em salde ou para sua saude.

De forma geral, percebe-se nos artigos lidos e na pesquisa realizada, que a Internet,
como um todo, - e as redes sociais em especial - podem ser utilizadas de modo a promover
modificacfes na realidade e nas representagdes sociais. No caso especifico dos HIV/AIDS
soropositivos, é relevante para proporcionar a circulagdo de conhecimento para o0

enfrentamento da AIDS em grupos de apoio, associacfes de pacientes e movimentos ativistas.

E assim, mesmo que grande parcela dos pacientes soropositivos ainda ndo possua
pleno dominio das potencialidades proporcionadas por tal tecnologia, a capacidade de
empoderamento com a busca de suporte e informacdes na internet e redes sociais tem-se

mostrado efetiva.

Por fim, destacamos que, com esta pesquisa, objetivamos contribuir para o
preenchimento de lacunas teoricas no entendimento acerca da eficécia e eficiéncia de algumas
das experiéncias com o empoderamento de pacientes soropositivos por intermédio da
aquisicdo de conhecimentos sobre sua saude, com foco especifico no uso da Internet e das
redes sociais. Buscamos, com este trabalho, cooperar para a construcdo de futuros trabalhos

que possuam similiaridades com a tematica aqui desenvolvida.
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APENDICES

APENDICE A - Roteiro de Entrevista

1. Identificacdo pessoal do participante como: sexo, idade, formacgao profissional,

tempo de diagnéstico e tratamento.
2. Vocé € usuario da internet? Utiliza a internet para obter quais informag6es?
3. Vocé busca informacdes sobre sua saude na internet? Qual o motivo?

4. Vocé faz parte de alguma comunidade virtual relacionada ao seu problema de
saude? Os assuntos comentados nessa comunidade interferem de alguma forma no
gue pensa? Que influéncias os assuntos buscados nessa rede social virtual tém

para vocé?

5. Vocé comenta ou ja comentou sobre as informacdes obtidas na internet para a

consulta com o seu médico? Como seu meédico reage? Como € iSso para vocé?
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