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The paper presents the new role played

by patient groups over the last decades.
Through the use of support groups, patient
associations and activist movements,
patients and/or their relatives share
knowledge that has been acquired

about specific illness. New scenarios

arise in the field of Health derived from
such associative forms, such as patients’
demands being incorporated into health
care public policy as well as collaboration
with research efforts. The present paper
aims, using literature review, to analyze
the role played by the internet in the
constitution of this new actor in the

field of health. It also addresses a new
phenomenon, made possible by the
Internet: the promotion of research by
patients without the participation of expert
researchers. The concept of biopower is
employed as a framework to analyze these
new health scenarios.

Keywords: Internet. Patients groups.
Experiential knowledge. Patient
organization. Patients' participation in
research.

O artigo apresenta novas formas de
atuacdo de grupos de pacientes durante

as Ultimas décadas. Pacientes e/ou seus
familiares fazem circular o conhecimento
adquirido pela experiéncia com a doencga
em grupos de apoio, associagdes de
pacientes e movimentos ativistas. Como
resultado destas associagdes, surgem
novos cenarios na area da Satide, como a
incorporagdo das demandas do paciente
nas politicas publicas de cuidado em sadde
e a colaboragdo em esforcos de pesquisa.
O objetivo deste artigo é analisar, por meio
de revisao de literatura, o papel da internet
na constituicdo deste novo agente na area
da saude. Ele aborda igualmente um novo
fendmeno, tornado possivel com o advento
da internet: a promocao de pesquisas por
pacientes sem a participacao do pesquisador
especialista. Para nos auxiliar na analise
destes cenarios em salde, nos servimos do
conceito de biopoder.

Palavras-chave: Internet. Grupos de
pacientes. Conhecimento da experiéncia.
Associagao de pacientes. Participagdo de
pacientes em pesquisa.
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Introducao

Durante as duas Ultimas décadas vivenciamos novo fendmeno em salde:
doentes e/ou familiares organizados em associagdes ou movimentos sociais
buscam fazer valer suas demandas em politicas publicas e pesquisas. Muitas
destas demandas trazem o conhecimento produzido pela vivéncia com a doenca.
Este tipo de conhecimento se diferencia do saber cientifico e biomédico, pois é
experiencial, empirico, subjetivo. Em grupo, transforma-se em conhecimento
adquirido pela experiéncia com a doenca devido as semelhangas compartilhadas.
Este conhecimento tem obtido reconhecimento ndo sé por cientistas sociais, mas
por autoridades publicas e profissionais de satde’. O artigo busca analisar o papel
da internet na emergéncia deste novo ator em satde. Para tal, esta dividido em
trés partes.

A primeira parte discorre sobre os grupos de pacientes. A forma como
articulam o conhecimento adquirido pela experiéncia com a doenca e o
conhecimento biomédico os identificam como grupos de autoajuda/ajuda mutua
ou grupos de defesa de direitos (advocacy groups) e grupos ativistas.

A segunda parte descreve novo fendbmeno em salde, possivel gragas a
internet, em que pacientes empreendem pesquisa sem a intermediacao de
pesquisadores. Apresenta-se um caso exemplar com portadores de Esclerose
Lateral Amiotrdfica.

Na terceira parte, e como finalizacdo do artigo, introduzimos uma
controvérsia: se, por um lado, a internet oferece relevante canal de comunicagdo
e troca de experiéncias entre pacientes, por outro, ela dissemina informacoes
biomédicas, veicula propaganda de medicamentos e servigos biotecnol6gicos?.
Desta forma, ela reafirma o saber biomédico como hegem®onico. Para corroborar
esta controvérsia, servimo-nos do conceito de biopoder?.

A voz dos pacientes

Por trés anos, um rapaz com esclerose multipla reportou em férum eletronico®@
suas reacbes fisicas durante e apés participar de pesquisa clinica® com o uso de
células-tronco. O férum tornou-se um diario de acompanhamento da pesquisa
na perspectiva de um voluntério. Os outros participantes do férum, portadores
da doenca, interagiram com palavras de apoio e esperanca pelos resultados da
pesquisa. O grupo demonstrou ter dominio sobre termos técnicos. Este é apenas
um exemplo sobre novo e amplo fenédmeno em satide. Pacientes usam a internet
para compartilhar experiéncias entre pares.

O doente, suas consideragdes sobre a doenca e sensagdes do corpo
circunscritas ao dominio privado desde a era moderna, participam do espaco
publico de forma irruptiva com o advento da internet. Nunca houve uma midia
que oferecesse voz ao cidaddo em escala global. Pacientes/familiares ocupam os
espacos de interagdo na internet para compartilhamento de sua vivéncia com a
doenca, disseminacdo de informagdo biomédica, solicitacdo e oferecimento de
ajuda. Formam-se, assim, vastas redes de luta e esperanca.

A expressdo ‘experiential knowledge’, conhecimento adquirido pela
experiéncia, ressurge como conceito neste contexto. Este termo foi cunhado por
Borkman*na década de 1970 ao estudar os grupos dos Alcodlicos Andnimos (AA)
que surgiram na década de 1930 nos Estados Unidos.

A experiéncia com a doenga, ao ser narrada e em associagdo com outros
relatos, resulta em algum nivel de reflexividade cujo resultado é a ampliacdo do
conhecimento sobre a doenca e o consequente empoderamento das pessoas. O
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termo indica que o doente tem autoridade de conhecimento por fazer parte do
fendmeno da doenca*.

O conhecimento adquirido pela experiéncia com a doenca leva em conta
aspectos emocionais e praticos geralmente excluidos do repertério médico.
Tal conhecimento é a base propulsora dos grupos de autoajuda/ajuda mutua,
associagoes de pacientes e movimentos sociais em saude. O que diferencia tais
grupos é a forma como se aliam ou se opdem ao saber biomédico.

Os grupos de pacientes

Os grupos de pacientes podem ser divididos em trés momentos histéricos,
segundo os apresentou Rabeharisoa', mas que ainda hoje convivem: o primeiro
é caracterizado pelos grupos de autoajuda/ajuda mutua formados ao longo das
décadas de 1950 e 1960, inspirado pelo modelo dos AA. Estes grupos foram
formados por portadores de doengas cronicas que visavam promover habilidades
na gestdo da doenca por meio do compartilhamento de experiéncias. O
empoderamento dos grupos de autoajuda/ajuda mutua resulta da valorizacao de
suas experiéncias como uma forma de conhecimento.

Um segundo tipo de grupos de pacientes surge ao longo das décadas de
1960 e 1970, inspirado pelos movimentos sociais da década de 1960 nos
Estados Unidos. Estes sdo os grupos de advocacia (advocacy group), formados,
sobretudo, por pessoas estigmatizadas em funcédo de sua condigdo. Tais grupos
buscam afirmar uma identidade a partir de sua condi¢do e mobilizar autoridades
para garantia de seus interesses. Criticam os grupos de autoajuda/ajuda mutua
por estes se preocuparem apenas com eles préprios, nao ampliarem a ajuda para
além do grupo e ndo levarem em conta o contexto social em que teve lugar a
doenca.

Os grupos de defesa adotam postura critica contra a biomedicina e a excessiva
medicalizagdo do corpo e da vida. Esta conduta é frequentemente utilizada
pelo movimento de deficientes. Como exemplo, esta a recusa de surdos em
fazerem transplante de coclea, uma vez que a surdez é considerada parte de sua
identidade. Blume® analisou a comunidade de surdos na Franca e Holanda, porém
identificou tal recusa em vérios paises do Ocidente. As comunidades analisadas
consideraram o transplante de céclea um novo instrumento do contexto histérico
de opresséo.

Outro exemplo se dd com o movimento de ativistas autistas®. A primeira
lista de discussdo na internet sobre o autismo (Autism and Developmental
Disabilities List), com foco na cura e no tratamento, gerou reativo movimento
de autistas aspergers, que consideram o autismo uma caracteristica/diferenca,

e ndo doenga/déficit. Em reacdo a esta lista de discussdo, os ativistas Jim

Sinclair e Donna Williams criaram outra em 1992, sob o lema “by autistics for
autistics” (por autistas e para autistas), o qual reproduz outro lema conhecido
do movimento de portadores de deficiéncia, “nothing about us without us”
(nada sobre n6s sem nds)®. Jim Sinclair coordena uma rede internacional (Autism
Network International) dedicada a apoio e advocacia, e uma lista de discussao
na internet como suporte a estas fungbes. Presenciamos redescricdo desta
classificacdo nosolégica por meio das narrativas em primeira pessoa de autistas’.
Exemplo particularmente interessante é o video da ativista autista Amanda Baggs,
denominado “In my language”®, em que ela busca traduzir sua linguagem
autista para a nossa.

O terceiro modelo de grupos de pacientes surge a partir da década de
1980 e vai em diregao contraria aos grupos de advocacia em sua oposi¢do ao
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conhecimento biomédico. Estes grupos buscam tratamento para doencgas raras,
letais, sem diagndstico, e conduzem acdes para tornar tais condicoes visiveis para

a sociedade. Neste terceiro modelo, dois conceitos se destacam: o de Movimentos
de Satide Corporificados e Ativismo Baseado em Evidéncias. A internet desempenha
importante papel neste terceiro modelo.

Sob o enfoque da Teoria dos Movimentos Sociais, Brown et al.® designaram
tais grupos como Movimentos de Satide Corporificados (Embodied Health
Movements). Ao lado de movimentos mais tradicionais em salide — que lutam pelo
acesso equitativo a satde, melhoria no oferecimento do cuidado, correcdo das
desigualdades em funcédo de raga, etnia, género, classe, sexualidade —, este terceiro
movimento traz para o centro das agoes: 1) o corpo e a experiéncia do doente; 2)
desafio ao conhecimento biomédico; 3) associagdo de ativistas com pesquisadores.

Tais autores® enfatizam as doengas de hipotese etioldgica ambiental, as quais ndo
tém reconhecimento do Estado, e, por isso, necessitam de investigacdo popular para
torna-las visiveis, o que ficou conhecido por Epidemiologia Popular®. Os autores
analisaram, em especial, trés condigcdes: asma (mobilizacdo em torno de &reas pobres
poluidas), cancer de mama (mobilizacdo associada a hipdtese de contaminantes
ambientais) e doenca da Guerra do Golfo (mobilizagdo de veteranos da guerra para
reconhecimento do Estado sobre os efeitos de armas quimicas e bioldgicas). Este
Ultimo movimento teve, na internet, importante canal de compartilhamento das
experiéncias e elaboragdo de hipéteses interpretativas sobre a relagdo da guerra com
sintomas comuns entre os veteranos, como fadiga cronica, dor de cabeca, nauseas,
perda de meméria™. O movimento que investiga as causas ambientais do cancer de
mama mantém um instituto de pesquisa (Silent Spring Institute), cuja colaboracao
dos ativistas com pesquisadores, perpassa todos os momentos das pesquisas.

O envolvimento de pacientes em pesquisa também foi reportado por
Rabeharisoa et al.” sob o escopo das agdes das associacdes de pacientes na Europa.

Estes autores cunharam a expressdo Ativismo Baseado em Evidéncias (Evidence-
based Activism) ap6s analisarem grupos de pacientes/familiares que articulam o
conhecimento biomédico com o conhecimento adquirido pela experiéncia com
a doencga, para participarem da rede de especialistas e elaborarem questoes
relevantes para seus interesses. Tornam suas questdées uma ‘evidéncia’ quando
coletam e organizam o conhecimento baseado na experiéncia para destacar
aspectos negligenciados pelo conhecimento biomédico. As experiéncias sdo
coletadas em grupos na Internet e questionarios formais de pesquisa. Por meio
deste levantamento, ampliam e reformulam o que se entende sobre a doenca, suas
caracteristicas e problemas.

Os autores analisaram o fendmeno em quatro paises (Franca, Irlanda, Portugal
e Reino Unido), em quatro condigdes (doencas raras, doenca de Alzheimer, déficit
de atencdo e desordem da hiperatividade e partos), sob o escopo do projeto Epoks
(European Patient Organizations in Knowledge Societies), no periodo de 2009 a
2012.

Na Irlanda e no Reino Unido, as organizagdes de pacientes de Alzheimer
empreenderam métodos de pesquisa social para levantar as demandas dos
cuidadores e também dos portadores. Relatérios e position paper (artigo em
que os autores se posicionam sobre um tema) foram gerados sugerindo que o
conhecimento adquirido pela experiéncia fizesse parte das politicas de cuidado''. Na
Franca e na Irlanda, associagoes sobre partos trouxeram questdes relevantes para
o debate sobre alguns procedimentos médicos apds pesquisas sobre a experiéncia
das mulheres nos servicos de satide. O conhecimento da experiéncia estabelece
relagdes com o conhecimento biomédico. Foi por meio da andlise da eficacia clinica
de procedimentos como a episiotomia®, que ativistas do parto conseguiram fazer
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valer as experiéncias das mulheres e, assim, obtiveram reconhecimento de autoridades para limitar esta
pratica.

Certos pacientes adquirem tanto conhecimento sobre a doenca a ponto de desempenharem a
funcdo de representantes dos demais junto a especialistas em pesquisas e debates em satide publica. O
termo especializagdo leiga (lay expertise) foi cunhado por Epstein'?, apés analisar o movimento ativista
sobre a aids nos Estados Unidos. Os soropositivos usaram a linguagem biomédica para participarem da
definicdo de linhas de tratamento e decisdo sobre pesquisas clinicas, bem como demandaram que os
resultados das pesquisas em teste fossem estendidos aos doentes fora da pesquisa'2.

Rabeharisoa e Callon caracterizaram por especialistas em experiéncia (expert in experience)
pacientes/familiares que coletam, organizam e fazem circular informagdes sobre a doenga, muitas
vezes, ausentes da literatura médica. A Associacdo Francesa contra as distrofias musculares (AFM) usou
fotografias, videos, livros, palestras. Aplicaram questionarios para mapear sintomas, tratamentos e seus
efeitos. Divulgaram o conhecimento da experiéncia, até entdo restrito a vida privada'. Desta forma,
conseguiram criar novas informagoes e mobilizar o interesse de especialistas para pesquisas genéticas.
A AFM criou a plataforma Généthon, responsavel pela elaboracdo de mapas do genoma humano para
doencas raras. A AFM promoveu o que Brown? designou por epidemiologia popular, a geracdo dos
préprios dados para evidenciar uma condicdo ndo reconhecida.

A internet e a interacao em grupos de pacientes

Qual o papel da internet na formagéo e acdo dos especialistas leigos e especialistas em experiéncia?
Os grupos de discussdo na internet constituem um dos recursos mais importantes, hoje em dia, para
troca de experiéncias; contudo, sdo raros os estudos empiricos que mostram os caminhos por meio dos
quais a internet exerce tal influéncia. Os estudos focalizam aspectos da relagdo médico-paciente™, os
efeitos de grupos de autoajuda/ajuda mutua no autocuidado e decisoes sobre tratamento' . Uma
das excecbes é o estudo empreendido por Akrich". Ao acessar paginas na internet de associacao de
pacientes francesas, ela percebeu que muitas foram criadas apds a participagdo de alguns membros em
grupos de autoajuda/ajuda matua na internet, e que ha preponderante interesse das associagdes por
pesquisa e ciéncia. Observou o fendmeno em associacdo de cancer, autismo, endometriose, déficit da
atencdo e desordens da hiperatividade, partos, doenga de Parkinson. Percebendo a falta de literatura
sobre a influéncia da internet neste fenomeno, Akrich empreende estudo em listas de discussao sobre
partos. Observou que as listas formam efetivos espagos de aprendizagem por meio da comparagdo
entre as experiéncias pessoais, sua relagdo com dados cientificos e de gestdo de cuidados em satde.
Desta forma, os participantes puderam elaborar criticas sobre as praticas de cuidado e iniciar um
trabalho mais politico.

A informagéo escrita e digital favoreceu a reflexividade pela comparagdo entre as mensagens
de um mesmo toépico. A diversidade dos membros permitiu o estabelecimento de pontes entre o
conhecimento da experiéncia e cientifico. Numa das listas, alguns procedimentos médicos foram
questionados, como a episiotomia, ap6s depoimentos de mulheres sobre suas consequéncias, dados
comparativos com outros paises, literatura cientifica e opinido de médicos membros da lista. As
trocas de mensagens levaram ao questionamento dos fundamentos em que se baseia esta pratica: a
organizacao do trabalho nas maternidades e a relacdo com a anestesia epidural. Akrich' conclui ser o
entrelagamento destes dois tipos de conhecimento, da experiéncia e credenciado, o que permitiu as
pessoas terem suas vozes ouvidas e tornarem suas reivindicagoes legitimas diante seus médicos.

A partir destas listas e web sites, formou-se vasta rede de partilha de experiéncias e mobilizacdo
politica com a criacdo de algumas associacoes. Arkrich analisa duas: a AFAR (Alliance Francophone
pour l'accouchement respecté) e Ciane (Collectif Interassociatif Autour de la naissance), as quais
articulam ciéncia e politica e apoiam pessoas para mobilizacdo de suas causas. Muitas acdes das
politicas de parto na Franca sdo resultados de atividades destes grupos, os quais foram derivados de
grupos de autoajuda/ajuda mutua na internet.

No Brasil, o compartilhamento de experiéncias em um grupo virtual sobre esquizofrenia (criado
pela Associagdo Brasileira de Familiares, Amigos e Portadores de Esquizofrenia — Abre) inspirou
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sua moderadora, uma especialista em experiéncia, a mobilizar o grupo

para a preparagdo de peticdo para o Ministério da Salide (MS), solicitando

regulamentar itens da politica de satide mental (Lei n® 10.216/2001). A peticao

foi encaminhada por uma deputada federal®. Uma segunda agdo proposta

pelo grupo disse respeito a coleta de experiéncias com énfase nos servicos de

assisténcia. Organizou-se formulario eletrénico para registrar as experiéncias de

seus membros. A ideia surgiu apds o grupo receber convite para participar de

uma pesquisa académica sobre os efeitos das interacdes virtuais no autocuidado.
Por meio destes exemplos, a internet demonstra sua poténcia em reunir,

organizar e fazer circular as demandas das pessoas.

Associacoes de pacientes no Brasil

As acoes da sociedade civil respondem as realidades de cada regido e pals,
e, no caso da salide, também ao seu sistema de satde. No Brasil, a participacao
popular em satde institucionalizou-se com a reforma sanitaria (Lei 8.142/90)
por meio dos conselhos de salide nas trés esferas governamentais. A literatura
académica é expressiva ao analisar sua atuacdo, conquistas, problemas e
desafios'®2. Também tem expressdo a literatura académica sobre a aids?"*e a
atuacdo das Organizacdes Nao Governamentais (ONQ), as quais passaram a se
autoidentificar como ONG/Aids?°. A semelhanca das experiéncias internacionais,
o ativismo das ONG/Aids também foi pioneiro na mobilizacdo dos portadores.
Tais organizacoes, além de fornecerem assisténcia aos portadores, pressionaram
o Estado a desenvolver politicas de cuidado/tratamento, mobilizaram a sociedade
para dar visibilidade a doenca, e organizaram assessoria juridica na promocao de
direitos?2. Esforcos do poder publico, conjugados ao ativismo e a mobilizacdo da
midia, resultaram na politica de producdo de medicamentos antirretrovirais, seu
acesso gratuito e universal®.

No entanto, a literatura académica sobre as acdes das associacdes de
pacientes no Brasil é timida. S6 na area de salide mental foram identificadas
107 associagdes de pacientes até 2007%. Ha, entre elas, perfil predominante: a
defesa dos direitos de usuarios, a promogdo de cursos de capacitacdo e projetos
de geracdo de renda/trabalho. Basta acessar algumas paginas das associacoes
brasileiras na internet para verificar o vasto universo que compoem. Algumas
buscam organizar as demandas de pacientes com relagdo ao cuidado, prestam-
Ihes apoio, geram informagdes sobre a doenca, servicos e direitos, e buscam
canalizar as demandas para espacos de articulacdo politica. Como exemplos,
vejamos:

1. Pais de autistas promoveram campanhas para tornar esta condicao visivel
para a sociedade e protagonizaram a articulacdo politica que resultou na lei
de Protecdo e Atencdo as Pessoas no Espectro Autista. A Lei 12.764, de nome
Berenice Piana, sancionada em 2012, faz homenagem a mae de um autista?.

2. A mobilizagéo social de familiares de criangas com crises convulsivas
refratarias levou a Anvisa a reclassificar o canabidiol, um derivado da maconha,
de substancia proibida no Brasil para substancia controlada. A mobilizacdo
continua para a regulamentacdo da maconha medicinal no Brasil, com sua
producéo em solo nacional. Uma das associacoes criadas, a Associacao Brasileira
de Pacientes de Cannabis Medicinal (AMA+ME)®™, promove pesquisas por meio
de sua diretoria médico-cientifica. H4 um estudo observacional com usudarios
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de 6leos ricos em canabidiol. Os resultados preliminares mostram relevante reducdo no nimero e
intensidade das crises convulsivas.

artigos

3. O movimento de algumas associagdes de apoio aos pacientes® foi determinante na criagdo da
Politica Nacional de Atencao Integral as pessoas com Doencas Raras, assinada em janeiro de 2014.

Dois estudos analisaram em detalhes as agdes de associagdes de pacientes: um deles é sobre as
associagdes de doencas raras no Brasil. Barbosa?®, pai de uma menina com neurofibromatose, ao se
deparar com a falta de informacdo sobre a doenca, criou uma associagdo — AMAVI (Associagdo Maria
Vitoria). A partir da constatacdo da caréncia de publicacdes sobre as associacdes de doengas raras no
Brasil, foi estudar o tema na Franga e Portugal para comparar com a experiéncia brasileira. Observou o
predominio de intervencbes medicamentosas para tratamento das doencas raras, com nitido interesse
de mercado, denominado, por ele, como Modelo Ultilitirio do Cuidado. O Estado mostra-se ausente
no oferecimento de informagdes para aprimorar o diagnéstico e cuidado integral. As associacdes
buscam preencher as lacunas do Estado, prestam apoio as familias/doentes com informacao sobre a
doenca e servicos.

O outro estudo?” analisa as a¢oes da International Myeloma Foundation no Brasil, para apoio aos
portadores do cancer mieloma multiplo. O site é o principal veiculo de comunicacdo e oferecimento
de informacdo. A associacdo organiza informagdo sobre a doenca para leigos e kit com revisao
bibliografica para médicos; apoia doentes/familiares; oferece apoio juridico; elabora estudos cientificos
sobre o mieloma; busca interlocucdo com o poder publico para cura, diagnéstico e tratamento. Diante
de tensdes com o Estado para registro de medicamento para a doenca, promoveu abaixo-assinado
e acionou a midia. O estudo enfatiza a articulacdo do saber leigo e credenciado conforme posto por
Epstein'?e Rabeharisoa'. Observa, ainda, que a internet reconfigura a sociedade em funcdo dos fluxos
de informacdo entre os varios saberes e atores.

Ambos os estudos concluem que o Estado deve ser indutor da atencédo integral ao cuidado e da
equidade em saude.

Os exemplos acima mostram parte do universo do associativismo no Brasil. Mais estudos sao
necessarios para que a realidade das associa¢oes seja conhecida bem como suas demandas.

Pacientes em pesquisas apomediadas

O envolvimento de pacientes em pesquisas tem sido um divisor de 4guas no ativismo em satde. As
organizagbes de pacientes ndo sé se dedicam a autoajuda/ajuda mutua ou advocacia, mas atuam na
busca por tratamento e cura para doengas raras, cancer, AIDS em colaboragdo com especialistas'#"3.
Porém, ha novo e curioso fendmeno: pacientes executam suas proprias pesquisas clinicas sem
participagao de pesquisadores.

A internet permite que varios publicos se comuniquem sem necessidade de intermediacao
profissional. Eysenbach? cunhou o termo Apomediation (segundo ele, Apo vem do Latim e quer dizer
to stand by ou next to) em substituicdo ao termo intermediacdo, para dar conta deste cenario em que
pacientes assumem novas posi¢bes em salde.

O acesso facilitado ao conhecimento cientifico e comunicacdo entre pares permite pesquisas
em salde sem a intermediagdo de pesquisadores por meio do mecanismo de Crowdsourcing®. As
plataformas americanas PatientsLikeMe (PLM), 23andMe, QuantifiedSelf, Genomera, sdo exemplos.

Pesquisa apomediada bastante citada®®3 foi promovida por portadores da Esclerose Lateral
Amiotroéfica (ELA), membros da plataforma PLM. Este site retine funcionalidades de rede social e
armazenamento de dados pessoais de salide. A plataforma possui féruns de discussao. Em um deles,
em janeiro de 2008, um rapaz brasileiro portador de ELA e uma filha de outro portador convidam
voluntdrios para experimento com o uso de Litio Carbonato. O experimento replicou pesquisa clinica
italiana®*.

A plataforma PLM j& permitia que usuarios registrassem seus dados para a medicdo da Escala de
Avaliagdo Funcional da ELA (ALSFRS-R) para acompanhamento de funcionalidades motoras. A esta,
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o site adicionou algoritmo para dosagem do litio na corrente sanguinea®. Em
menos de um ano, os executores do experimento langaram relatério final® com a
conclusdo de que o litio era ineficaz para ELA. A pesquisa clinica italiana chegou
ao mesmo resultado®'.

Vayena e Tasioulas®, em artigo critico, apontam, por meio de exemplos
empiricos, que nem todas as pesquisas apomediadas chegam aos mesmos
resultados de pesquisas clinicas randomizadas? executadas por pesquisadores.
Os autores observam que as pesquisas apomediadas ndo sao protegidas por
diretrizes éticas, ndo apontam riscos, beneficios, informacbes sobre guarda
dos dados. Eis aqui uma situacado inusitada, pois os sujeitos da pesquisa sdo
os proprios pesquisadores. O artigo alerta para os riscos com possiveis falhas
metodoldgicas como viés de autosselecdo, incorrecdo no armazenamento dos
dados, acompanhamento e comparacdo dos resultados.

Pacientes portadores de doencas incapacitantes, degenerativas e sem
tratamento encontram-se em situacdo de extrema vulnerabilidade pela ameaca
as suas vidas, sofrimento e dor. E compreensivel que busquem, por meios
préprios, a cura de suas doencas. Em que pese a sua competéncia de especialistas
leigos, pesquisas clinicas devem ter a participagdo de profissionais especialistas
comprometidos com o rigor cientifico do experimento e a protecdo dos sujeitos
de pesquisa. Ha outro risco sobre tais pesquisas. As industrias farmacéuticas
podem atuar nos bastidores destes experimentos e, assim, ndo seguirem as
diretrizes éticas estipuladas.

O acesso a informacdo em escala global abre possibilidades ndo previstas e
constitui campo fértil para o debate ético.

A internet como instrumento: mecanismo de resisténcia
ou nova forma de captura?

Apresentamos, até agora, algumas acdes de doentes/familiares que os
caracterizam como novos atores em saide. Tentamos mostrar a poténcia
da internet na comunicagao entre pares e circulagdo do conhecimento da
experiéncia com a doenca. O cidadao dispde de poderoso canal para expressao
de suas demandas. Por outro lado, as industrias farmacéuticas e de biotecnologia
também utilizam a internet para disseminar seus interesses e produtos. Para
problematizagdo deste cendrio em que se delineiam dois movimentos®®, um de
baixo para cima, protagonizado pelos grupos de pacientes, e outro, de cima para
baixo, como afirmagdes do poder da biomedicina como saber hegemonico, nos
serviremos, agora, do conceito de biopoder.

Foucault, em seu livro Histéria da Sexualidade, descreve o biopoder ao analisar
a transicdo do poder absoluto do soberano sobre a vida e a morte de seus stditos
e as novas nuances que o poder adquire sobre a vida a partir do século XVII. O
Estado moderno passa a assumir a administragao disciplinar dos corpos, molda-o
como maquina (a anatomopolitica) e investe, a partir do século XVIII, na gestao
da vida e das populagdes, busca controlar os nascimentos, mortes, longevidade.
O corpo é visto como espécie (a biopolitica). O biopoder diz respeito a estes dois
polos, busca “[...] investir sobre a vida, de cima para baixo"?(p. 131).

Rabinow e Rose trazem para a contemporaneidade o conceito de biopoder
ao observarem as novas formas de identidade e construcdo de subjetividades
por meio das quais nos entendemos a partir de nossa constituicdo molecular e
biolégica.

Rose? observa que a politica da vida ndo estd mais centrada no polo sadde-
doenca. A vida é um projeto de intervencdo molecular denominada por
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politica da prépria vida (politics of life itself). Rose descreve o biopoder em cinco
caracteristicas: 1) molecularizacao: a vida entendida em niveis moleculares; 2)
otimizacdo: melhoramento humano, o polo salde/doenca perde primazia; 3)
subjetificacdo: o entendimento de nds mesmos como sujeitos somadticos; 4)
expertise: surgimento de novas autoridades e praticas terapéuticas que visam

o bem-estar, aconselhamento e prevencdo de riscos; 5) A bioeconomia: toda a
economia em torno da vida. O gene torna-se mercadoria.

A sociedade atual, fortemente matizada pela biologia, biotecnologia e genémica,
faz emergir uma nova forma de cidadania, denominada por Rose e Novas® como
Cidadania Biolégica. Sdo projetos de cidadania formatados em torno da ideia do
corpo bioldgico. Por projeto de cidadania, entende-se “os modos pelos quais as
autoridades pensam acerca das pessoas (algumas) como potenciais cidadaos, e as
formas pelas quais elas interferem neste contexto”2 (p. 189). Projetos de cidadania
envolvem: agdes de educacdo sanitaria, aconselhamento médico e genético, livros e
documentarios sobre pessoas que lutam contra doencas, etc.

A cidadania biolégica ndo se expressa apenas em estratégias de formar
cidaddos impostas de cima. Ela também é individualizadora, envolve autodescricdo
das pessoas em termos bioldgicos, da responsabilidade pela boa forma, manter as
taxas de colesterol, obter aconselhamento genético, etc. Mas ela também tem sua
dimensao coletivizadora.

Rabinow?’ captou muito bem esta dimenséo coletiva ao identificar novas
identidades para além da raca, género, cultura, construidas a partir do corpo e
seus sintomas. Ele as denomina biossocialidades. Sdo agrupamentos formados em
torno de caracteristicas somaticas, sdo passaportes para identidades partilhadas
em torno de classificagdes biomédicas, sdo bioidentidades. Suas analises surgiram
apds observar, no inicio dos anos 1990, as agdes da Associacdo Francesa contra
as Miopatias. Os portadores e familiares abandonaram o modelo de autoajuda/
ajuda mutua e redirecionaram suas acdes para obtencdo de verbas para pesquisa
genética®.

Cidadanias bioldgicas e biossociabilidades foram identificadas em variados
contextos. Filipe*® reportou alguns exemplos: cidaddos biolégicos — reivindicagoes
por reparagdo estatal dos sobreviventes ao acidente de Chernobyl*®; cidadania
farmacéutica®— a politica dos retrovirais no Brasil e os soropositivos como agentes
prioritarios da politica publica. Percebemos, nestes exemplos, novas dindmicas
de reivindicacdo politica a partir de doencas. Podemos considera-las como
movimentos de baixo para cima.

Novas expressoes de biossocialidades se fazem presentes em grupos virtuais
sobre doencas, os quais disseminam, em sua maioria, informagoes biomédicas*'.

A plataforma PLM constitui bom exemplo: é uma rede social com duzentos e
cinquenta mil pessoas, que compartilham informacées sobre duas mil doencas.
O perfil dos membros é composto por informagdes médicas. Graficos extraem
estatisticas sobre os remédios consumidos, efeitos colaterais, dados clinicos,
habitos. O principal objetivo da plataforma é a pesquisa. O modelo de negdcios
envolve vender informagdes para pesquisadores e recrutar pessoas para pesquisas.
Seu slogan é " Donate your data for you, for others, for good" (Doe seus dados
para vocé, para os outros, para o bem). Pesquisas**** mostram que portadores de
doencas desconfiam que seus dados sejam usados sem seu conhecimento, mas a
maioria aceita compartilhd-los na esperanca por novas pesquisas e tratamentos.
Nao existem ainda diretrizes éticas que protejam os sujeitos de pesquisas sobre o
uso e a guarda dos dados na internet®.

A internet constitui novo recurso de propaganda para indUstrias farmacéuticas
por meio de seus sites*. A propaganda também é feita de forma indireta, pois
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sob o pretexto de informar, os sites disseminam, por exemplo, que transtornos mentais resultam
de mecanismos biolégicos e tém cura. Assim, fazem propaganda velada sobre seus produtos?454¢

e contribuem para a formacdo da crenga de que os referenciais da biologia explicam como somos e
funcionamos. Estes exemplos sdo expressdes do biopoder vindos de cima.

Porém, como procuramos mostrar, a internet permite, também, que doentes/familiares exponham
entre pares suas proprias experiéncias, permitindo a producdo de um conhecimento até entdo ausente
das politicas publicas e pesquisas. A internet estendeu ‘o tapete vermelho' para a emergéncia deste
contexto inovador e inusitado, em que a tecnociéncia ndo é mais uma exclusividade do especialista. O
empoderamento do paciente é a principal caracteristica deste processo’.

A frase expressa bem o que podemos observar na literatura sobre o que vem ocorrendo na Europa
ocidental e Estados Unidos. Mas, no contexto brasileiro, que grupos de pacientes tém atingido um real
empoderamento por meio dos mecanismos de interacdo agora disponibilizados pela internet? Quais
sdo as acoes e demandas das associacdes de pacientes? Como se ddo as articulacdes entre elas e as
pesquisas desenvolvidas no ambito académico? As camadas pobres da populacdo se fazem representar
nas associagoes, como mostrou Barbosa no caso da AMAVI*$? Estamos aqui diante de um novo e
amplo fendmeno a ser investigado pelo campo das Ciéncias Sociais e da Saude Coletiva.
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Frossard VC, Dias MCM. El impacto de la internet en la interaccién entre pacientes:
nuevos escenarios en la salud. Interface (Botucatu). 2016; 20(57):349-61.

El articulo presenta nuevas formas de actuacion de grupos de pacientes durante las
Ultimas décadas. Pacientes y/o familiares hacen circular el conocimiento adquirido a partir
de sus experiencias con la enfermedad en grupos de apoyo, asociaciones de pacientes y
movimientos activistas. Como resultado de tales asociaciones, surgen nuevos escenarios
en el &rea de Salud, como la incorporacion de las demandas de los pacientes en politicas
publicas de cuidado para la salud y la colaboracién de los mismos con la investigacién
cientifica. El objetivo de este articulo es analizar, por medio de una revision bibliogréfica,
el papel de internet en la constitucion de este nuevo agente en el cuidado de la salud.

El mismo aborda, igualmente, un nuevo fenémeno que se ha hecho posible gracias

a internet: la promocién de la investigacion por los pacientes sin la participacién de
investigadores expertos. Para un mejor andlisis de estos escenarios de salud, nos valemos
del concepto de biopoder.

Palabras clave: Internet. Grupos de pacientes. Conocimiento de la experiencia. Asociacion
de pacientes. Participacion del paciente en la investigacion.
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