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Resumo

Esta tese de doutorado analisa como as informagdes sobre sintomas,
tratamentos, prognostico e outros aspectos relacionados com a oncologia
sdo disponibilizados em trés sites administrados por institui¢des oficiais
e por médicos. Como tais informagdes sdo disponibilizadas nestes sites?
Como se constitui 0 espago de interface entre oncologia e internet? A
resposta a tais perguntas é fundamental, pois a proliferagdo de
informagBes sobre salde e a multiplicacdo de péginas virtuais que
tratam de assuntos médicos cresceram em um volume expressivo
(chamado de Big Data), trazendo para pesquisadores (e pacientes!)
novos desafios. A rede virtual disponibiliza novas formas de acesso do
paciente oncoldgico as informacdes que busca, antes restritas ao espago
de hospitais e consultérios. Assim, o paciente oncoldgico, a partir de um
ponto na rede virtual, navega ultrapassando fronteiras geogréaficas. O
espago virtual complementa e amplia os locais de transito tradicionais
onde o paciente se encontra. Mas como tais informag@es sdo fornecidas
virtualmente? Quais 0s primeiros espacos com 0s quais 0 paciente se
defronta em sua busca, no Brasil? Ao analisar os trés sites mais
acessados com o uso do buscador Google, a tese encontrou uma
replicacdo do discurso médico oficial e hegemdnico, com a apropria¢éo
do espaco virtual pelo saber institucional. Abordagens alternativas
foram encontradas somente em sites relacionados com a midia
jornalistica no ranking dos dez primeiros colocados. Outro achado foi a
construcao feita, nestes sites, do paciente como um paciente her6i e o
uso reiterativo da linguagem militar para delinear os contornos da
doenca oncoldgica, tirando-a das sombras: de uma doenca silenciada,
ndo dita, ela passa a ser uma doenga publica e escrutinada
continuamente. Em conclusdo, os achados contribuem para clarificar
como as informacdes médicas e sua linguagem disseminam-se pela
internet e a tese propicia um olhar critico sobre a interface internet-
oncologia. Tal linguagem necessita adequar-se a este espacgo virtual em
construcdo, um espaco ultradimensional.

Palavras-chave: Cancer e internet; informagéo oncoldgica virtual,
salde e doenca na internet.






Abstract

This doctoral thesis analyzes how information about symptoms,
treatment, prognosis, and other aspects of oncology are available in
three sites managed by institutions and medical staff. How do these sites
manage such information? How is the interface between oncology and
internet built? The answer to those questions is fundamental, as the
proliferation of health information and virtual pages about virtual
medical care increased in such expressive volume (called Big Data)
exposing researchers (and patients!) to new challenges. Cancer patients
have now, through the virtual network, new ways to search and access
information, which were previously restricted to hospitals and clinics.
Thus, cancer patients can break geographical boundaries just browsing
the internet. The virtual space complements and extends the traditional
spaces, where the patient usually was found. But how is such
information provided virtually? What are the first spaces the patient will
find in his search in Brazil? By analyzing the three most accessed sites
using the Google search engine, the thesis found a replication of the
official and hegemonic medical discourse: the virtual space was
occupied by institutionalized knowledge. Alternative approaches (top
ten ranking) were found only on websites owned by press and
journalistic media. Another finding was that these sites build an image
about the oncological patient as a hero with a reiterative use of military
language to outline the contours of the oncological disease. In this way,
the disease comes to light from the shadow; from a muted disease,
unspoken, it becomes a public and continually scrutinized disease. In
conclusion, the findings contribute to clarify how the medical
information and its language is spread over the internet by
institutionalized sites, and the thesis helps to provide a critical look
about the internet-oncology interface. This language needs to find a new
structure in this ever-evolving virtual space, an ultra-dimensional space.

Keywords: Cancer and internet; virtual information on oncology; health
and disease in internet.






Resumen

Esta tesis doctoral analiza la informacion sobre los sintomas,
tratamiento, prondstico y otros aspectos relacionados con la oncologia,
disponibles en tres sitios administrados por las instituciones y los
médicos. (COmo estos sitios gestionan tales informaciones? ;Como se
construye la interfaz entre la oncologia y la internet? La respuesta a
estas preguntas es critica: la proliferacion de informacion sobre la salud
y la multiplicacion de las paginas virtuales que se ocupan de los
problemas médicos se han convertido en un importante volumen
(llamado Big Data), y los investigadores (y pacientes!) enfrentan nuevos
desafios. Los pacientes con cancer tienen ahora, con la red virtual,
nuevas formas de buscar y acceder a las informaciones, informaciones
que estaban, previamente, restringidas a los hospitales y clinicas. Por lo
tanto, los pacientes con cancer pueden romper las fronteras geograficas,
desde donde estan, simplemente navegando en internet. El espacio
virtual complementa y amplia los espacios tradicionales donde esta el
paciente. Pero, ;cémo esa informacion se dispone virtualmente? ;Cuales
son los primeros espacios que enfrenta el paciente en su basqueda en la
Internet en Brasil? Mediante el analisis de los tres sitios mas accedidos
usando el instrumento de busqueda de Google, la tesis encontrdé una
réplica del discurso médico oficial y hegemaonico, con la apropiacion del
espacio virtual por el conocimiento institucional. Los enfoques
alternativos (ranking de los diez primeros) se encuentran sélo en los
sitios virtuales relacionados con los medios de comunicacion de la
prensa. Otro hallazgo fue que estos sitios hacen una construccion del
paciente como un héroe, y hacen uso reiterativo del lenguaje militar para
delinear los contornos de enfermedades oncolégicas. De esta manera, la
enfermedad sale de la sombra para la luz; de una enfermedad silenciada,
se convierte en una enfermedad publica y analizada continuamente. En
conclusion, los resultados contribuyen a aclarar como la informacion
médica y su lenguaje se propagan por internet en los sitios
institucionalizados. La tesis ayuda a proporcionar una mirada critica
sobre la interfaz internet-oncologia. Este lenguaje tiene que encontrar
una nueva estructura en este espacio virtual en construccién, un espacio
ultra-dimensional.

Palabras clave: Céancer y internet; informacion virtual sobre el cancer;
salud y la enfermedad en la internet.
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A condicdo humana compreende algo mais que as
condi¢des nas quais a vida foi dada ao homem.
Os homens séo seres condicionados: tudo aquilo
com o0 qual eles entram em contato torna-se
imediatamente uma condi¢do de sua existéncia
(ARENDT, 2001, p. 17).

INTRODUCAO

No dia 21 de junho de 2007, no auditério da FAHECE, Fundacéo
de Amparo ao HEMOSC (Hemocentro de Santa Catarina) e ao CEPON
(Centro de Pesquisas Oncoldgicas), assumi o cargo de Diretora
Administrativa, juntamente com o entdo presidente, Professor Carlos
Speller. Um de nossos primeiros compromissos foi visitar as duas
entidades apoiadas pela Fundacdo. Na semana seguinte, fomos ao
CEPON, um portentoso complexo situado no bairro do Itacorubi, em
Floriandpolis. O dia era chuvoso. Logo ao entrar na imensa area, é
possivel vislumbrar, a esquerda, um pequeno prédio, onde se situam
uma capela, duas salas de apoio para Organizagdes Nao-
Governamentais, ONGS, que atuam no setor oncoldgico e um pequeno
auditorio para palestras. Do lado esquerdo encontra-se a edificagéo
principal, com o centro de triagem, ambulatério, consultérios, espaco
para pequenas cirurgias, quimioterapia e todo o arsenal destinado ao
tratamento dos pacientes.

Andei pelos corredores apinhados de pessoas das mais diferentes
classes sociais e etnias, que chegavam de variadas partes do estado. A
sensacdo era estranha. Acompanhados pelo diretor do CEPON, bem
como pelos médicos responsaveis e assistentes sociais, seguiamos por
este territdrio — uma ilha isolada do restante do mundo, em que o corpo
médico, com a conivéncia dos pacientes, buscava criar pontes para uma
normalidade que ndo se sabia definir.

Eramos turistas em um pais estrangeiro, buscando adequar nossa
fala para travar um dialogo em um idioma desconhecido.

Como as conversas de quem estd apenas tateando em um novo
pais, a linguagem parecia fatil e superficial, como os codigos
empregados no dia a dia por mera formalidade:

— “Tudo bem? Como vocé esta?”

25



As respostas engendravam 0 mesmo jogo, pois ndo se esperava
outro retorno que ndo o da formalidade: — “Tudo bem!” (Mesmo que
nada estivesse bem).

Eu seguia silenciosa, observando aqueles corpos, ligados em
maquinas, expostos em sua fragilidade tdo humana. Ouvia o0 sussurro
dos enfermeiros, que insistiam em utilizar o diminutivo: — “Esta se
sentindo melhorzinho? Vamos tomar um remedinho? Que tal estender a
perninha? Vai se sentir mais confortavel!”

Néao eram criangas, mas como elas, eram tratados como tal,
totalmente dependentes de um poder superior que determinava aonde ir,
0 que fazer, a hora de sentar, deitar, 0 que comer ou ndo: suas vidas e
seus destinos determinados pelo saber médico.

Abandonamos o local onde estavam 0s pacientes, e atravessamos
a fronteira para o prédio da direita, que reunia os “saudaveis”. Ali,
entramos em contato com as pesquisas, 0s grupos de apoio, as agdes
que, embora na periferia do prédio central, determinavam as atividades
gue nele seriam tomadas. Desde entdo, esta imagem arquitetonica, que
separava em dois blocos areas tdo distintas da Medicina — aquele que
decide, e aquele que obedece; aquele que estd saudavel, e aquele que
esta doente; aquele que tem uma espada sobre a cabeca e aquele que
empunha a espada — jamais me abandonou.

Durante mais de dois anos, convivi, entdo, com as agruras que
envolvem a doenca oncoldgica: os entraves burocraticos, as politicas
publicas (ou falta de) em relagdo a doenga, as filas, a busca de uma cura,
as diversas vertentes de abordagens em relacdo ao tratamento
oncoldgico, que abrangem um espectro que vai do curandeirismo a
tecnologia de ponta.

Nesta caminhada, tive a oportunidade de promover um seminario
liderado pelo entdo presidente do Hospital Albert Einstein, Dr. Claudio
Lottenberg, em que estiveram presentes mais de 700 participantes.

Este aprendizado representou um salto monumental em meus
conhecimentos sobre o céncer. Na minha infancia, a doenca ndo era
nomeada, mas referida como algo vago, ao mesmo tempo onipresente e
ausente: “aquela doenga”. Era como se, ao ndo nomear o mal, este
pudesse permanecer oculto, desaparecendo como por um passe de
magica.

“Aquela doenga”, aos poucos, deixou de ser privada e tornou-se
publica. A palavra cancer ganhou novos contornos, popularizou-se,
passou a refletir, por analogia, diferentes males sociais. O cancer tornou-
se 0 mal da modernidade, abrangendo, como um guarda-chuva, 0s
multiplos aspectos que definem as incongruéncias da civilizagéo
26



ocidental contemporanea: o conflito entre o privado e o publico; entre a
interferéncia ambiental e a genética; entre o livre arbitrio e o
determinismo.

Acompanhar a trajetoria de como o cancer é percebido pelo
paciente e 0 meio no qual ele se insere é lancar uma luz sobre a propria
sociedade na qual vivemos, pois o cancer é utilizado como uma analogia
para a prépria sociedade moderna (SERVAN-SCHREIBER, 2008).

Tudo isso, no entanto, naquele ano de 2007, estava muito longe
de meu projeto de doutorado. Era um trabalho voluntario que eu
desempenhava e, ao contrario de outras pessoas que faziam parte do
grupo, sem ter, entre meus proximos, qualquer portador de céancer.
Conhecidos, talvez, mas ndo familiares ou amigos de minha convivéncia
direta. Assim, o cancer se apresentava, em minha vida cotidiana, como
um nucleo auténomo, isolado de outras praticas académicas e
profissionais.

Paralelamente, eu me dedicava ao mestrado e & minha vida como
docente. No mestrado, enveredei por um campo interdisciplinar,
abordando a bioética e imbricando Analise do Discurso, Semiotica e
Direito. Como professora, aprofundei-me nas ferramentas de educagédo a
distancia e, cada vez mais, passei a me interessar pelo uso que os alunos
faziam da internet’, e como o faziam.

Foi entdo que estas multiplas facetas acabaram por se articular,
em um projeto que me levou ao doutorado. Uma pergunta chave aticava
minha curiosidade: como 0s meios virtuais inserem-se no espago-tempo
do portador de uma dada doenca (ou com suspeita de ser portador) e nas
suas buscas por informacdes, diagndsticos, progndsticos, tratamentos?

O Brasil, como campo de estudo nesta area, aparece em posicao
privilegiada, pois é um dos campefes em buscas na internet relacionadas
com a satide”. Conforme dados da London School of Economics, LSE,
86% dos brasileiros com acesso a internet consultam a rede para obter
informacBes relacionadas com a éarea de salde — mas apenas 20%
verificam a fonte que fornece tais contetdos (LSE, 2011).

Ao analisar como o sujeito portador de uma determinada doenca
é representado na internet em sites especializados em saude, é possivel

1 0 termo “internet” foi utilizado, inicialmente, como nome proprio (Internet), para
designar a interligacdo de dois ou mais computadores com uso de um protocolo
especifico de acesso. Posteriormente, o termo passou a significar a rede (net) que
conecta milhdes de computadores espalhados em diferentes partes do globo
(LEINER; CERF; CLARK; et al., 2009).
2 0 Brasil ocupa o quarto lugar no ranking mundial de buscas de informacdes sobre
sadde na internet, ap6s India, Russia e China (LSE, 2011).
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mapear como as informagdes médicas sdo disponibilizadas no espago
virtual, termo que foi apropriado pelo campo informacional com um
significado especifico: o espaco ou realidade virtual é aquele
intermediado pela linguagem binaria utilizada em cibernética. Conforme
Bartle (2010), um espaco virtual € um espaco que simula outros espacos,
e que pode ser visitado com o uso de ferramentas computacionais, sem
gue o sujeito necessite ausentar-se do seu ponto espacial (cartesiano) no
qual originalmente se situa. E neste sentido que o termo virtual é
utilizado nesta tese, em contraposi¢do ao termo “real”, que exige do
sujeito um deslocamento no espago cartesiano. A tarefa de realizar o
mapeamento sobre informagdes médicas no espago virtual apresenta
desafios de porte, dos quais destaco, especialmente, dois: a) as rapidas
mudancas tecnoldgicas; b) a contemporaneidade do assunto. O campo
era vasto, e fiz um recorte para analisar, especificamente, os pacientes
oncologicos.

Mudancas tecnoldgicas

Embora a internet seja uma jovem cinquentona, a Gltima década
acarretou mudangas significativas na maneira como ela é acessada pelos
usuarios. Os aparelhos méveis, a disseminacdes de redes sociais’, a
oferta de aplicativos para os mais diversos fins, com destaque para os de
monitoramento da salde, trouxeram impacto significativo no acesso a
informacédo, no uso do tempo e no didlogo com autoridades, como a do
saber médico.

Fato merecedor de destaque é que existe até mesmo um site
dedicado exclusivamente a analisar os aplicativos voltados para sadde.
Como coloca Alves (2014),

% O conceito de rede social, no &mbito das ciéncias da computagdo, disseminou-se a
partir de 1995 quando surgiu o primeiro mecanismo para colocar em contato pessoas
(fora da &rea militar) com um objetivo em comum, ultrapassando fronteiras
geograficas ou temporais: o Classmates.com, nos EUA e Canadd. A abordagem
popularizou-se com o desenvolvimento de outras redes, como Orkut, LinkdIn e
Facebook. O conceito de rede social virtual carrega, em sua origem, definices
propostas, especialmente, pela Filosofia, Sociologia, Medicina e Quimica
(VERMELHO; VELHO; BERTONCELLO, 2015). A topologia das redes sociais,
ou seja, a unido de pessoas de maneira virtual que compartilham informagdes
(textos, fotos, videos) e, simultaneamente, comentam e trocam ideias sobre aquilo
que é compartilhado (além de outras possibilidades, como a de realizar enquetes ou
promover atividades econdmicas de compra e venda) sera abordada sob a 6tica do
modelo de Baran (1964) no tdpico 4.4 — A nova cartografia do corpo.
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Aplicativos médicos e de salde estdo mudando o
cenério da salde. Enquanto dispositivos médicos
com software embutidos tém existido por mais de
duas décadas, a chegada dos smartphones com
touch  screen, tecnologias de  Bluetooth
inteligentes e conexdo a internet trouxe um
tsunami de aplicativos designados para cada
necessidade, desde monitorar a temperatura
corporal, até medir os batimentos cardiacos. Os
aplicativos médicos e de salde de hoje estdo se
tornando mais inteligentes, multifuncionais e
faceis de usar (ALVES, 2014, s/p).

Conforme a autora, a disseminagdo é tdo grande que a Food and
Drug Administration, FDA (EUA) busca regulamentar o assunto,
validando a efetividade dos diferentes aparatos que sdo colocados no
mercado para monitorar e realizar exames controlados pelo proprio
usuario, independentemente da intermediacdo de um médico. Uma
busca no site da entidade encontra mais de 4.000 entradas para
“computer medical devices” (FDA, 2015).

Dos mais de 40 mil aplicativos disponiveis destinados ao
mercado da salde, apenas na Apple Store, 69% tinham como alvo o
publico em geral, incluindo-se pacientes e pessoas sem um diagndstico
especifico (IMS, 2013, s/p) — e este nimero continua crescendo.

Para além do mapeamento especifico dos aplicativos e das
tecnologias empregadas no setor médico, os pacientes contam hoje com
uma vasta rede de coleta de dados e informacgdes disseminados na rede,
de maneira formal e informal. Os dados corroboram tais afirmagdes. A
pesquisa realizada pela London School of Economics (2011), que
abrangeu 12 paises, mostrou que 65% dos internautas buscam
informacfes sobre medicamentos; 45% pesquisam sobre 0s
diagndsticos; mais da metade dos pacientes (55%) deseja acesso aos
prontudrios e registros médicos; e praticamente 40% desejam
compartilhar suas experiéncias.
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Figura 1 — O que buscam os pacientes virtuais
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Os internautas buscam aprofundar as informagdes reais navegando pelo mundo
virtual.
Fonte: LSE, 2011, s/p.

Assim, entendo que qualquer analise sobre o setor médico e sobre
a oncologia na sua intersec¢do com as Tecnologias da Informacéo e da
Comunicacdo (TIC) é sempre um trabalho em progresso, pela
volatilidade com que os dados analisados se transformam. Mas por que
fazer o recorte sobre o cancer, e ndo outra doenga?

Oncologia: um tema contemporaneo

Embora o cancer, como doenga, ja tenha sido descrito pelos
egipcios, somente a partir da década de 1980 ele passou a assumir um
carater indissociavelmente ligado a algumas caracteristicas da sociedade
contemporanea industrial, carater este que ird se disseminar pela
internet, como sera abordado posteriormente nesta tese.

Até entdo, o cancer apresentava um carater enigmatico, cuja
origem ainda ndo havia sido suficientemente compreendida’. Os

4 Embora ainda hoje a doenca oncoldgica intrigue os pesquisadores, pela diversidade
com que se apresenta, seu conceito — como a proliferacdo desordenada de células
com algum disturbio — esta bem estabelecido.
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tratamentos eram parcos: extirpagdo dos tumores, uso de radiacdo — que,
muitas vezes, a0 mesmo tempo em que extinguia o cancer, também
matava o sujeito. O diagnoéstico representava uma sentenca de morte: 0s
pacientes ficavam confinados em suas casas ou nos hospitais, com a
vida em suspenso, aguardando o desfecho inevitavel. A pergunta — que
ainda ronda quem sofre da doenca — pode ser resumida em trés palavras:

—“Por que eu?” (CIXOUS, 1991, p.3, tradugéo da autora).

O isolamento também era mobilizado pelo medo do contégio: a
falta de informacéo cedia lugar ao imaginario e a fantasia.

A observacdo das células cancerosas realizada por Rudolf
Virchow (1821-1902), em 1863, associou o cancer com uma patologia
especifica: inflamacdes e feridas que ndo se curam (RIBATTI, 2007).

Esta abordagem serd retomada, posteriormente, em novas e
variadas vertentes a partir de 1986, por Harold Dvorak (RIBATTI,
2007). Além disso, pesquisas e conexdes que haviam sido acobertadas
pela indistria comecaram a vir a tona. A relacdo entre o tabagismo e o
cancer de pulmao, por exemplo, ficou estabelecida por definitivo, apesar
dos esforcos da industria tabagista para minimizar tal fato. Observagoes
realizadas em 1960 pelo Dr. Judah Folkman (1933-2008) também
permitiram verificar que as células cancerosas eram irrigadas por
minusculos e contorcidos vasos sanguineos, que as alimentavam com a
glicose — o cncer gosta de agucar! — exigida por tais células (SERVAN-
SCHREIBER, 2008).

O céancer revelou-se uma doenca multifacetada, uma miriade de
multiplas doencas que exigiam diferentes estratégias de tratamento. Os
pesquisadores citados comegaram a desvendar que a célula cancerosa se
multiplicava desordenadamente, em excesso — como se fosse imortal — e
esta imortalidade era o que acarretava a propria morte. Tal dualidade —
vida/morte — inerente a condi¢do humana, é o marco da oncologia.

Mas por que isto ocorria? Por que o organismo permitia tal
proliferacdo? Que feridas e inflamagdes eram estas? Provocadas pelo
ambiente? Pela genética? Por um estado emocional ou fisico? Por que o
préprio corpo humano irrigava e alimentava tais células? E por que em
alguns seres humanos, e ndo em outros? Todos os seres humanos
possuem células cancerosas, que permanecem adormecidas ou
controladas, no entanto, em determinadas circunstancias, tal controle se
perde (SERVAN-SCHREIBER, 2008).

A disseminacdo da doenca, que atinge proporgdes endémicas,
levou a uma associagdo com o préprio envelhecimento da populagdo. A
pergunta, em alguns casos, deixou de ser: — “Terei cancer?”, sendo
substituida por: — “Quando terei cincer?”, como é no caso do cancer de
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préstata. Esta conexdo envelhecimento-cancer é uma falacia apontada
por Servan-Schreiber (2008). Ora, se tal fosse verdadeiro, os casos de
cancer aumentariam em funcdo da idade, permanecendo estaveis em
relagdo as criangas e aos jovens adultos. N&o é o que ocorre.

Os velhos médicos com quem tenho conversado
sobre isso estdo assombrados. No tempo deles, um
cancer numa pessoa jovem era rarissimo. Um
deles se lembra, ainda, na época dos seus estudos,
de uma mulher de 35 anos em quem fora
diagnosticado um céncer de mama: todos o0s
estudantes de medicina dos servigos vizinhos
foram convidados a examina-la. Ela era, nos anos
1950, um “caso excepcional”. Quatro ou cinco
décadas depois, eu tive cancer com a idade de 31
anos, e duas de minhas primas — uma na Franga, a
outra nos Estados Unidos — tiveram cancer aos 40.
Quarenta anos também é a idade com a qual
morreu a primeira menina de quem eu reparei 0
peito quando éramos criancas — de cancer num
dos seios que nos fizeram rir no pétio da escola
quando se tornaram visiveis pela primeira vez. As
estatisticas dos epidemiologistas ndo sdo,
desgracadamente, cifras abstratas...” (SERVAN-
SCHREIBER, 2008, p. 73-74).

Outra vertente justifica 0 aumento do nimero de casos tendo em
vista 0 avan¢o dos diagndsticos e 0s exames preventivos. No entanto,
tais exames ndo sdo realizados em criangas e adolescentes, e é nesta
parcela da populacdo que se concentra 0 maior aumento dos casos de
cancer (SERVAN-SCHREIBER, 2008).

Mas esta tese ndo é um estudo médico sobre oncologia, suas
origens e formas de tratamento, embora este assunto permeie minha
abordagem e o estudo histérico seja importante para detectar, nas
informacdes disponibilizadas virtualmente, as raizes do discurso médico
e paramédico. Ela trata de como as informacdes oncoldgicas séo
disponibilizadas no mundo virtual e como a identidade do paciente
oncoldgico é construida em tais espacos.

Uma voz ganha corpo
A disseminacdo dos casos de cancer e sua exposi¢do publica

tiraram a doenca das sombras e deram voz aos pacientes. Este paciente,
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no decorrer de minha tese, era um sujeito abstrato — ndo assumia a forma
palpavel de uma adolescente no péatio da escola, como citado por
Servan-Schreiber (2008). Em 2013, j& com a tese em andamento, 0
cancer bateu a minha porta. Recebi, ao mesmo tempo, a noticia de que
tanto meu pai quanto minha mée estavam com cancer. Foi o0 momento
em que pude verificar, na pratica, como o doente e sua familia
perambulam pelos médicos reais e pelos virtuais, em busca de respostas,
exames, saidas. Deveria eu continuar com 0 mesmo tema? A
proximidade com o problema ndo contaminaria as colocagdes, minha
pesquisa, as conclusfes?

N&o tenho resposta para isso. De um lado, é possivel que sim. De
outro, a vivéncia diaria trouxe um novo olhar e outras vertentes de
abordagem. Resolvi persistir.

As fronteiras da pesquisa

A medida em que me aprofundava no tema e discutia com meus
pares o eixo principal da tese, verifiquei o quanto o campo de
interconexdo entre salde e internet despertava interesse. Todos tinham
sua propria histdria para contar: como haviam pesquisado na internet
algum sintoma, como haviam encontrado uma orientacdo, solucéo ou
alivio para uma doenca ou dor. As sugestdes avolumavam-se e,
enquanto isso, novas abordagens e novas midias virtuais surgiam.

Percebi que, facilmente, eu poderia cair em uma armadilha:
priorizar a doenca analisada ou o meio (internet) sobre o qual eu me
debrucava. Cada pessoa detalhava sua dor pessoal, seu problema
particular. No entanto, ndo era — e ndo é — este 0 meu interesse, embora
justo e valido. Ndo tenho certeza se consegui fugir completamente desta
armadilha, pois a necessidade de delimitar um campo especifico de
pesquisa cria uma muralha que dificulta analisar o espaco fluido,
abstrato e em construgdo da interface virtual que faz a mediacéo entre
dois sujeitos de um discurso (quem emite a informacdo e quem a
decodifica). Assumo, em relacdo & epidemia® do cancer, a mesma
postura colocada por Durkheim (1982), em relacdo ao suicidio: embora
0 suicidio represente um drama individual, ele apresenta uma faceta

% O termo epidemia tornou-se recorrente, de uso popular, para significar algo (e n&o
sO doengas) que se disseminam de maneira genérica pela sociedade. Neste sentido,
ndo se diferencia epidemia de endemia, sendo a primeira subita e temporéria, € a
segunda mais duradoura (MEDRONHO, 2009). Assim, o cancer é referenciado
como uma “epidemia”, embora, em sentido estrito na &rea médica, néo o seja.

33



social. Durkheim mostra que as taxas de suicidio permanecem estaveis
durante largos periodos de tempo, quase como se fossem uma
caracteristica dos agrupamentos humanos. Sé que, do ponto de vista
individual (como ele mesmo coloca), 0 que isto importa? Taxas,
numeros, explicagcbes? Nada, absolutamente nada. Esta sensacdo de
desconforto, de isolamento, de in-comunicacdo total parece marcar cada
suicidio (DURKHEIM, 1982). O mesmo ocorre na interface
salde/internet, 0 mesmo aparece em relacdo ao cancer: existe a pulsdo
Unica, de cada individuo, mas ha, paralelamente, esta conexdo em que 0
individuo representa o coletivo.

Analisar as vozes que definem o paciente, em sua angustia da
vida em suspenso, e o territdrio da internet onde ele se refugia em busca
de informagdes e orientagdes médicas é a mola propulsora desta tese.
Neste sentido, a escolha da doenca oncoldgica apresentava-se de
maneira privilegiada: uma doenca com espectro de média a longa
duragdo (com excecdo dos casos galopantes, que sdo minoria); de
aparecimento interdependente (biolégico, ambiental e pessoal); alvo de
politicas publicas; amplamente presente nas midias (virtuais ou nao);
com multiplas estratégias de tratamento disponibilizadas na sociedade e
que, atualmente, demandam um posicionamento proativo do paciente.

Outro aspecto intrigante esta associado ao cancer: na medida em
gue ele deixou de ser obliterado pelos véus e sombras da excluséo
social, foi incorporado ao jargdo da economia, do jornalismo e das
conversas diarias. Dizer que algo ¢ um “cancer” € sinénimo de colocar
algo como destrutivo, que corréi de dentro para fora (embora os fatores
ambientais, associados ao cancer, ocorram “de fora para dentro”!). A
busca por “cancer social” na internet’, em marco de 2015, apontou mais
de 135 milhdes de resultados. Em outubro de 2015, a analogia, nas 10
primeiras posic¢@es, no Brasil, ocorria com corrupgdo, em primeiro lugar,
e com preconceito, em segundo lugar.

Outro aspecto relevante foi a incorporagdo do tema ao ambito da
economia. A economizagdo da sociedade, ou seja, o tratamento e a

® A busca foi realizada com o buscador Google, paginas em portugués. Os resultados
das buscas podem variar muito conforme fatos episodicos ocorridos no periodo em
que se realiza tal pesquisa. Por exemplo: as campanhas do “Outubro Rosa”, voltadas
para disseminar a importancia dos exames preventivos para deteccdo precoce do
cancer de mama, estdo diretamente associadas a picos de busca por “cancer” na
internet neste mesmo més (outubro). O mesmo ocorre quando algum lider de
opinido (artista, desportista, politico, jornalista) divulga que esta com cancer (como
foi o caso da atriz Angelina Jolie, que efetuou dupla mastectomia — episddio de
ampla repercussao, analisado mais a frente nesta tese).
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importancia dados ao discurso sobre os impactos econémicos na
conformacdo social (emprego/desemprego; seguridade; inflacdo; poder
aquisitivo; salarios etc.) ganhou relevancia nas Gltimas cinco décadas.
Os dois temas — salde e economia — conquistaram destaque no cenario
nacional e mundial. O cancer, por exemplo, foi alvo de debates do
Forum Econbmico Mundial realizado em janeiro de 2015, em Davos,
Suica. Os participantes colocaram em pauta 0 impacto econdémico da
expansdo das doencas oncoldgicas, destacando que, conforme apontado
pelo Férum Mundial de Oncologia “em outubro do ano passado, as
perdas com tratamento, morte e invalidez atingiram US$ 2 trilhdes por
ano, o que equivale a 1,5% do Produto Interno Bruto (PIB) mundial”
(ONCOGUIA, 2015, s/p).

Para além da economizacéo, ocorre, também, a judicializacdo das
relagdes entre individuo e poder publico, entre paciente e médico
(ASENSI; PINHEIRO, 2015). A propria decisdo de como e onde morrer
atravessa tais questdes: a morte privada, em casa, é subordinada ao
medo de sofrer um processo judicial, sob a alegacdo de recusa em dar
atendimento ao doente. Prolonga-se a vida por temer processos; coloca-
se nas méos do paciente a decisdo sobre os tratamentos disponibilizados:
liberdade de escolha? Autonomia sobre o proprio destino? Ou
necessidade de compartilhar o processo decisorio, para evitar arcar com
as consequéncias das decisfes tomadas?

Aspecto notdrio, cujos impactos necessitam ser investigados, é o
risco de, ao se enfatizarem aspectos econdmicos, criar padrdes
diferenciados para cobertura de seguro-salde e desresponsabilizar o
Estado no que tange a assisténcia ao paciente oncoldgico: se a doenca é
decorrente de um estilo de vida e do livre-arbitrio do ser humano, cabe a
ele assumir a responsabilidade pelas consequéncias de seus atos, sem
onerar o poder publico.

Dificil definir o que perpassa as tramas destes discursos, de tal
forma ficou naturalizada a necessidade de o paciente dar sua opinido.
Causa estranhamento, no entanto, que tal poder decisério va somente até
as fronteiras da vida, e ndo da morte, pois, aqui, ja escapa ao controle do
sujeito o que ocorrera com seu corpo. E o corpo clinico que tenta, de
todas as maneiras, definir onde e como deve morrer o sujeito em estado
terminal.

Esta interpolagdo do c&ncer que ignora o individuo e o coloca
como um numero estatistico é reforcada por eventos ocorridos no Brasil
no ano de 2015. O nimero de processos para obtencdo do medicamento
fosfoetanolamina, e 0o embate em campos opostos — de um lado os
pacientes, de outro as instituigdes médicas referendadas pelo poder
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publico — sdo emblematicos da luta entre poder e saber que o0 estudo da
linguagem envolta na oncologia permite vislumbrar. Vejamos, aqui, dois
extratos de texto sobre 0 mesmo assunto:
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Extrato 1: Posicionamento de instituicdo de
pesquisa oficial.

Em vista da necessidade de se observar o que
dispde a legislagdo federal (lei no 6.360, de
23/09/1976 e regulamentacdes) sobre drogas com
a finalidade medicamentosa ou sanitaria,
medicamentos, insumos farmacéuticos e seus
correlatos, foi editada em junho de 2014 a Portaria
IQSC 1389/2014 (clique aqui para ver a Portaria),
gue determina que tais tipos de substancias sé
poderdo ser produzidas e distribuidas pelos
pesquisadores do IQSC mediante a prévia
apresentacdo das devidas licengas e registros
expedidos pelos érgdos competentes determinados
na legislagdo (Ministério da Saude e ANVISA)
(IQSC, 2015, s/p).

Extrato 2: Posicionamento de paciente, leigo.
Prezado Renato e demais, meu nome é Danielle
Jordao e fui diagnosticada com cancer de mama e
0SS0S.

Quebrei o fémur 2x pois a maior metastase se
encontrava nesse 0sso, fora 3 costelas, duas
vértebras, base do cranio e imero. Fiquei sabendo
da FOSFOETANOLAMINA DO DR.
GILBERTO E TB DA AUTO HEMOTERAPIA.
Consultei com Dr. Luiz Moura e comecei a fazer
10 ml de auto hemo e a tomar o remédio do
Gilberto que SO FUNCIONA COM O SISTEMA
IMUNOLOGICO ATIVADO! Quem fez quimio
ou radio ndo pode usar. A AH potencializou meu
sistema imunolégico e fez com que a
FOSFOETANOLAMINA fosse como uma
bomba! o] TUMOR DA MAMA
DESAPARECEU EM 2 MESES!!IT MEUS
MEDICOS PEDIRAM PARA REFAZER OS
EXAMES POIS NAO ACREDITARAM! Hoje
estou andando, sem dor, e curada! Fiz
cintilografias, tomografias e nada! Deus é



maravilhoso! Amo a vida do Dr. Gilberto e Dr.
Luiz Moura, dois bravos na luta contra 0s
laboratérios e poderio econémico. Fiz uma
peticdo publica para forcar o Governo a colocar a
substancia no mercado e pe¢o que me ajudem!!!!
Ela NAO TEM NENHUM EFEITO
COLATERAL E AINDA CURA SIDROME DE
DUNCHEN, ALZHEIMER E OUTRAS
DOENCAS DEGENERATIVAS!

POR FAVOR, ASSINEM E COMPARTILHEM!
(AMIGOS DA CURA, 2013, s/p).

Percebem-se as diferencas entre os dois discursos: o institucional
tem um carater impessoal, que remete a legislacdo, a outros links e
refor¢a uma negativa; o outro, leigo, mescla o texto em caixa alta (grito)
e baixa, cita Deus, envolve quem Ié (“pego que me ajudem”). Utiliza,
também, termos cientificos e essa mescla confere ao discurso um escopo
de credibilidade, como observado por Tessler (2015):

O que a fosfoetanolamina tem que o Cogumelo
do Sol ndo tem?

Um nome complicado. A USP. Acho que ter
envolvido a USP e a forma como a sociedade
percebe a universidade publica no Brasil foi
determinante para a sentenca do juiz.

Principios ativos que funcionam tém em geral
nomes que nos fazem lembrar as aulas de quimica
organica. Isso até faz sentido: mesmo que o
cogumelo do sol contivesse um principio ativo
interessante, sua concentragdo no cogumelo
dependeria de diferentes fatores como época.
Aliés, esse é em geral o caso de principios ativos
presentes em fitoterapicos. E muito dificil saber
quanto efetivamente tem de principio ativo em
uma planta ou fungo em particular (TESSLER,
2015, s/p).

A polémica instaurada mostra o quanto o tema é mobilizador e a
importancia dos sites e paginas na internet que disseminam as
informacdes e instrumentalizam a tomada de decisdo dos pacientes.

N&o de menor importancia é a trajetéria da prdpria doenga, que
avanca simbioticamente com as mudancas sociais observadas,
especialmente nos Gltimos quatro séculos: do surgimento da clinica, que
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se apropriou do corpo real, ao desenvolvimento das tecnologias que
permitiram mapear o corpo invisivel (ORTEGA, 2008); dos relatos
médicos especializados aos relatos pessoais encontrados no espago
virtual.

Isto ndo se refere somente ao cancer, mas a todo espectro de
sintomatologias sobre o qual a Medicina se debruca. O céancer, no
entanto, por atingir de maneira indiscriminada todas as faixas etarias,
classes sociais, profissdes e etnias, com previsao de apresentar, até o ano
de 2030, mais de 23 milhGes de novos casos e 17 milhGes de mortes, é
um espelho dos conflitos e dos rumos de nossa sociedade (INCA, 2011).

Ao optar por este tema, portanto, deparei-me com inUmeras
vertentes e possibilidades que se abriam para aprofundar minhas
reflexGes. Para ndo me perder na multiplicacdo de tais possibilidades,
como se fosse a multiplicagdo das células cancerigenas, organizei a tese
em sete capitulos.

No primeiro capitulo, apresento 0s objetivos propostos e discuto
a metodologia empregada. Referencio nele meu posicionamento —
especialmente o0 uso da primeira pessoa do singular para abordar o tema,
as referéncias utilizadas e detalho algumas das dificuldades enfrentadas
durante a trajetéria de elaboracdo da tese. Uma delas é a prépria
caréncia de uma metodologia especifica para analisar os dados obtidos
na internet (NOIRET, 2015). De um lado, esta ferramenta aparece como
um manancial de dados que podem ser analisados pelo pesquisador.
Disponibilizar uma quantidade de elementos (chamados de Big Data’)
em tempo real, ultrapassando fronteiras geogréaficas, que anteriormente
sO podiam ser obtidos de maneira parcial e com custos financeiros e de
tempo muito elevados, é uma das caracteristicas da internet que
possibilita ampliar discussdes. O tamanho do corpus de analise tem
alterado a maneira como o0s pesquisadores estdo definindo suas
estratégias de abordagem frente a determinados temas, bem como as
politicas publicas a serem adotadas derivadas de tais pesquisas.

Um exemplo significativo é o uso do mapeamento de acesso a
internet por meio de palavras-chave para definir onde existem focos de
dengue: ao identificar locais onde h4 mais procura de sintomas de
dengue, o poder publico visualiza reas de risco, estratégia impensavel
alguns anos atrds. O uso de softwares especializados e inteligentes

" Big Data é o termo utilizado na Ciéncia da Informac&o para denominar um grande
nimero de dados que sdo coletados no mundo virtual e que exigem tratamento
estatistico diferenciado (GANTZ; REINSEL, 2012).
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também permite o tratamento de dados de maneira massiva, viabilizando
cruzamentos e andlise de variaveis isoladas que ampliam os horizontes
da pesquisa cientifica (GANTZ; REINSEL, 2012). Como veremos mais
a frente, este alargamento e facilidade de acesso as informagdes terdo
impacto profundo na maneira como as informacdes sdo disponibilizadas
e replicadas, bem como na construgdo da identidade do paciente
oncoldgico.

No capitulo 2, traco um panorama da evolucdo dos saberes
relacionados com o céncer, tentando identificar os pontos em que a
doenca tangencia questdes sociais, especialmente aqueles que irdo se
perpetuar nos sites analisados e que se encontram para além da defini¢do
da Organizacdo Mundial da Sadde, OMS. Como ja apontei
anteriormente, o cancer deixou de ser “aquela doenga” (este nao
mencionar, na década de 1990, foi deslocado para o Virus da
Imunodeficiéncia Humana, HIV) para se tornar uma imagem alegérica
de diferentes males sociais. Foi publicizado para questionar habitos de
vida, o poder da indlstria farmacéutica e questdes de género e da
hegemonia de padrdes de beleza. As campanhas de mulheres que
expBem suas cicatrizes onde o seio foi extirpado, as mulheres carecas
que sdo glamourizadas e o estabelecimento do més de outubro como
“rosa” para abordar o cancer feminino e de hovembro como “azul” para
0 cancer masculino propdem um adensamento de discussfes que se
estabelecem para além da prépria doenca. A abordagem, neste capitulo,
embora estabele¢a vinculos histéricos, ndo pretende se aprofundar neste
aspecto, mas sim naqueles que continuam presentes no mundo virtual,
especialmente os que transformam em herdis 0s que sobrevivem ao
cancer. Sao as trajetorias do corpo.

No capitulo 3 discorro sobre como a internet e as novas
tecnologias da informacdo e da comunicacdo se constituiram e
extrapolaram o ambito militar e académico, para o qual foram
inicialmente criadas, disseminando-se para a sociedade como um todo.
Esta rapida expansdo e apropriacdo destas tecnologias pela sociedade
resultou em uma inversdo de cenario: da pouca ou nula disponibilidade
de informagbes, a um excesso de dados que O USU&rio ndo consegue
processar, tornando a tomada de decisdes instavel, estressante e muitas
vezes protelada. Como decidir qual o tratamento a adotar em rela¢do ao
cancer se, ao digitar nos buscadores as palavras-chave “tratamento do
cancer” o resultado sdo mais de 470 mil enderegos? Como optar pelo

39



que fazer se, ao digitar “cura do cancer”, 0 resultado é similar: mais de
420 mil entradas abordam este tema®?

Neste capitulo, portanto, faco uma leitura da expansao da internet
como ferramenta de busca, bem como de pesquisa, que abre novas
fronteiras para o conhecimento humano. O questionamento principal é:
até que ponto estas tecnologias realmente trazem novas informacdes e
servem como instrumentos que orientam o paciente oncolégico de
maneira diferenciada?

No capitulo 4 realizo uma interpolacdo dos dois eixos centrais —
salde e internet, com um recorte especifico na area oncoldgica.
Examino alguns degraus do uso da internet, como telemedicina, 2a.
opinido, sites institucionais, blogs, redes sociais e outros. Neste capitulo,
também abordo como a identidade do corpo passa a ser construida e
mediada pelas tecnologias, especialmente as invasivas, que ddo
visibilidade ao que antes era invisivel. Com a internet, este corpo
assume um carater virtual, reconstruido pelo proprio internauta/paciente
em seu imaginario, reiterado pela disseminacdo de informacdes em
circulo vicioso, que se autoalimentam: ao buscar a origem de
determinadas informacgdes (as fontes mapeadas), acaba-se por um
retorno as préprias fontes citadas de maneira indefinida, como
“pesquisadores dizem”; “pesquisas apontam”; “famosos estudos”, sem
uma datacdo ou referéncia que permitam corroborar os dados citados.
Séo as trajetérias da tecnologia.

No capitulo 5 debrugo-me sobre a linguagem, as informacdes,
dados e acessos em trés fontes virtuais: Instituto Nacional do Céncer,
INCA, como 6rgéo institucional oficial e ptblico; ONCOGUIA?®, como
orgao institucional privado; e o site Pacientecomcancer, cujos conteddos
sdo disponibilizados por pessoas fisicas. Coleto, também, dados
fornecidos pelo mecanismo de busca do Google, que mapeia acessos,
origens e 0 interesse por determinados assuntos e palavras-chave. Este
corpus tem o objetivo de permitir alguns insights de como este sujeito —
0 internauta — navega pelas informacdes disponibilizadas na internet.
Com tais elementos, busco identificar esta transicdo entre espaco real e
espaco virtual; entre corpo real e corpo virtual e os principais achados da
pesquisa. Sdo as trajetdrias interpessoais.

8 As buscas foram realizadas no decorrer do ano de 2015, com uso do Google.

® 0 nome ONCOGUIA foi criado pelos desenvolvedores do site como juncéo dos
termos ONCO mais Guia. Onco, raiz de oncologia, significa tumor, palavra derivada
do grego, como sera abordado no capitulo Trajetérias do Cancer.
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No capitulo 6 analiso os dados coletados, em funcéo da proposta
desta tese e, no capitulo 7, realizo as conclusBes extraidas a partir do
levantamento bibliografico e dos dados coletados. S&o conclusdes
transitdrias, como transitéria € a propria doenca, mas que funcionam
como uma bussola que aponta para os principais caminhos percorridos
pelos pacientes oncoldgicos, ou por seus familiares, ou por eventuais
interessados, quando navegam nas aguas turbulentas da internet.

Este espaco virtual, dificil de domesticar, permite ao paciente
refugiar-se por tras (ou a frente) de uma tela, onde sua propria
fragilidade desaparece, transformando-o em herdi. Sim: ao analisar as
células cancerigenas como nés™® de uma rede virtual que se esparrama
em crescimento continuo, é impossivel deixar de pensar que o ponto
onde este sujeito se ancora permanece sempre indefinido, pois ele esta
para além e para aquém da tela. E um corpo que se desmembra. E um
corpo em transito.

0 termo “né” é utilizado, no mundo virtual, para indicar um ponto de conexdo em
uma dada rede (dois ou mais dispositivos interconectados).
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1 O OLHAR DA PESQUISA

Lembro nitidamente a larga janela que se localizava a minha
esquerda, na sala apinhada de adolescentes irrequietos onde eu fazia o
colegial. Tinha entdo meus 14 anos, e adorava as mais diferentes
matérias, como Portugués e Matematica, Biologia e Filosofia. Nas aulas
de Matematica sentia um prazer fisico em escrever na lousa, apés
intricadas demonstracdes 14gicas, CQD — Como Queriamos Demonstrar.
Apesar do olhar espantado de meus amigos, sempre me fascinou a
Estatistica e suas comprovacdes, 0 passo-a-passo da ciéncia que se
interpunha como um discurso, para a adolescente desajeitada de entéo,
de maneira peremptoria e absoluta.

Nesta época, um pequeno livro, “O acaso e a necessidade”, de
Jacques Monod (1971), capturou minha atencéo. Definir o que é vida,
algo que parece téo instintivo e natural para o ser humano, revelou-se
muito mais complexo do que eu poderia imaginar. Como coloca Monod,

A distingdo entre objetos artificiais e objetos
naturais parece a cada um de nds imediata e sem
ambiguidade. Rochedo, montanha, rio ou nuvem,
S80 objetos naturais; uma faca, um lenco, um
automével, sdo objetos artificiais, artefatos
(MONOD, 1971, p. 15).

Em um primeiro relance, o senso comum consegue apontar
perfeitamente, ao olhar para uma pedra, uma faca ou qualquer outro
objeto inanimado, a distin¢do em relagdo a um ser humano, um cachorro
ou uma mosca. Monod, no entanto, propde uma pergunta instigante:
como identificar vida — seja de que forma for — caso a encontrassemos
em outro planeta? Para responder a tal pergunta, ele realiza o caminho
inverso: idealizar um programa para quem, vindo das profundezas do
espaco, pudesse identificar, no planeta Terra, uma forma de vida.

E neste momento que as dificuldades comecam e o que parece
simples, revela-se absolutamente complexo, colocando por terra
conceitos como “‘intencionalidade” e outros que se constituem de
maneira introjetada e ndo podem ser detectados por um olhar
distanciado.

Monod acaba enveredando por um caminho interdisciplinar,
muito antes de tal expressdo ser aceita como abordagem académica, e
utiliza uma metodologia que ultrapassa a dicotomia usual entre as
ciéncias exatas e as ciéncias humanas.
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A mesma pergunta que se fazia Monod, Hélene Cixous também
se fara: “Qual a diferenca entre 0 humano e o ndo humano? Entre vida e
ndo vida? Existe um limite?” (CIXOUS, 1991, p. 31-32, tradugdo da
autora). O paciente oncoldgico encontra-se nesta fronteira, entre a vida e
a ndo vida e, neste territério ndo nomeado, busca reconstruir, recuar ou
se projetar, para um cenario de certezas, face as incertezas que o cercam.

A semente, que Monod lancou sobre meu olhar que vagava pela
janela aberta da sala de aula, continuou a me perseguir durante a
graduacdo, pois buscava areas de confluéncia interdisciplinar; estendeu-
se pelo mestrado e prosseguiu nas escolhas metodolégicas realizadas no
processo de doutoramento, ganhando forma ndo somente na
fundamentacdo tedrica escolhida, nas revisdes bibliograficas, mas
também no estilo da linguagem pelo qual finalmente optei. Assumir um
compromisso com tais escolhas ndo foi tarefa facil, pois elas foram
permeadas por idas e vindas, em uma tentativa de ultrapassar a
dicotomia entre abordagens quantitativas e abordagens qualitativas,
entre o olhar das ciéncias exatas e o das ciéncias humanas.

O sujeito distanciado e isento, que se esconde por tras da terceira
pessoa do singular ou do plural, ou por tras do uso do sujeito indefinido,
deu lugar a primeira pessoa, particularizando experiéncias de vida e
contextualizando o discurso impresso.

1.1 APROXIMAGOES SOBRE O OBJETO

A escolha do recorte especifico sobre oncologia e sua intersec¢do
com o mundo virtual foi complexa. Varios outros segmentos da area da
salde poderiam ser abordados: distlrbios alimentares (anorexia e
bulimia), HIV, dengue, parasitoses, infertilidade — a diversidade de
opcOes é imensa. O cancer, no entanto, por assumir um carater de
doenca tipica da modernidade, apresentou-se como escolha prioritaria.

O cancer é uma doenga em que os fatores genéticos, ambientais,
de politicas publicas e de comportamento individual mesclam-se de
maneira indissociavel. Além disso, a mencdo da doenca acabou
migrando para outros ambientes, para além do espaco clinico: “cancer
social”, “cancer econdémico” e outras expressdes fazem parte da
linguagem cotidiana. Assim, de uma doenca oculta, o cancer tornou-se
um vocadbulo de senso comum, que exige uma abordagem
interdisciplinar, pois:
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O foco é melhor atingido com uma abordagem
interdisciplinar: de um lado, trazendo o
conhecimento e a tecnologia fundamentada nos
avancos laboratoriais e, de outro lado, as
disciplinas das ciéncias sociais e do
comportamento, trazendo importantes fatores de
risco que operam desde os individuos até as
comunidades ou a sociedade como um todo
(SARACCI; WILD, 2015, p. 243, tradugdo da
autora).

Esta interface entre tecnologia e comportamento individual, tdo
cara nas abordagens oncologicas, fez do cancer o campo ideal para
minha pesquisa. Pelo carater interdisciplinar do tema escolhido, acabei
optando pelo uso de trés métodos empregados em diferentes partes desta
tese: a pesquisa bibliografica; a pesquisa documental; e o método
interpretativo, amparados por uma perspectiva interacionista
(BLUMER, 1986).

A pesquisa bibliografica abrangeu as principais referéncias para
conceituar e mapear a interpolacdo entre as areas da oncologia e da
internet. Utilizei autores que, muitas vezes, apresentam pontos de vista
conflitantes, mas busquei criar uma ponte entre eles para permitir
empregar o conceito de redes inter-relacionadas que me é tdo caro.
Assim, coloco lado a lado Foucault (2001) com sua analise do
surgimento da clinica, onde insiro a oncologia, e Ortega (2008), que se
debruca sobre o corpo invisivel. Analiso as colocacfes do nicleo
canadense “Internet et Santé” (THOER; LEVY, 2012), que investiga a
internet e suas conexdes com a salde, com levantamentos estatisticos
minuciosos; e Héléne-Cixous (1991), que adota uma abordagem mais
fluida, pois

Nesse tipo de pesquisa, recolhem-se dados para
serem utilizados em outros trabalhos, como:
organizacgdo de informagdes, produgdo de politicas
e estratégias, elaboracdo de categorias analiticas
etc. S@o dados puros e ndo bibliografias e
referéncias ja analisadas (MANCINI, 2014, p. 48).

45



Para desenvolver minha andlise, além de me debrucar sobre os
sites institucionais, sem fins lucrativos, que aparecem nas primeiras
posicdes no buscador Google™, realizei também uma anélise de
documentos fornecidos por estes sites, bem como aqueles obtidos com o
Google Trends™.

Uma parte dos dados foi coletada diretamente nos mecanismos de
busca da internet, outra parte foi cedida pelos administradores dos sites
pesquisados, como foi o0 caso do INCA e do ONCOGUIA.

E importante salientar que tais dados representam uma amostra
quantitativa relevante®®, embora a andlise tenha sido realizada de
maneira critica, pois busquei detectar “[...] habitos, atitudes, tendéncias
de comportamento etc.” para abranger o objeto analisado (LAKATOS;
MARCONI, 2010, p. 269).

Tal andlise foi efetuada dentro de uma perspectiva interacionista,
gue da conta de enfatizar a importancia da interdisciplinaridade no
campo das disciplinas sociais. Ao alinhar-me com a perspectiva
interacionista, deixo transparente que € minha a leitura dos dados
coletados, que estes formam um alfabeto cujo vocabulario depende de
quem faz tal leitura. Minhas perguntas, sintetizadas nos objetivos que
coloco mais a frente, orientam as respostas que busco: minhas intencdes
intervém nas minhas escolhas. Além disso, alinhando-me com Clifford
Geertz (1989), tentei evitar reducionismos nas conclusbes e
interpretacGes efetuadas, para que elas ganhassem corpo e significado
em relacdo a outras situacdes similares e para aléem da especificidade
desta tese.

A metodologia, 0 objeto de pesquisa, a problematizacdo, o
levantamento dos dados e a andlise caminharam, assim, de maneira
entrelacada e foram se alterando & medida que eu, como pesquisadora,
envolvia-me cada vez mais com o tema escolhido. O ponto de partida
foi meu interesse pelo impacto da popularizacdo das informagfes a

1 Utilizei o buscador Google por ser esta a ferramenta predominante no Brasil,
sendo utilizado em 94,3% das pesquisas (INNOVARE, 2016).

2.0 Google Trends é uma ferramenta desenvolvida pelo Google que permite
analisar os termos mais pesquisados na internet em um determinado periodo de
tempo, incluindo variaveis como local de origem da pesquisa. A ferramenta também
apresenta, no formato de grafico, dados comparativos de busca por dois ou mais
termos.

13 A relevancia quantitativa do material analisado é definida pelo nimero de acessos
aos sites analisados, que ultrapassa a casa do milhar, bem como pela diversidade de
inputs que alimentam cada site, constituindo o que se define como Big Data,
conceito explorado nesta tese (GANTZ; REINSEL, 2012).
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respeito das doencas oncoldgicas e como 0s sujeitos se apropriam de tais
informac6es. Meu ponto de chegada, como sites oficiais disponibilizam
informacBes sobre o cancer e como a percepgdo sobre o paciente
oncoldgico é construida.

Neste percurso, transitei do sujeito que fala como terceira pessoa
do singular para a primeira pessoa do singular: o pesquisador integra-se
a0 sujeito que escreve, o autor, 0 “eu”, assume que a escrita académica
se enriquece como uma “voz que repele a morte, a minha morte, a sua
morte; minha voz é o meu outro” (CIXOUS, 1991, p. 4, traducdo da
autora).

1.1.1 O ponto de partida

Esta tese, como se vera nos objetivos a seguir especificados,
investiga. como as informagbes relativas ao céancer (sintomas,
diagndstico, prognostico e tratamentos) sdo disponibilizadas na internet
e como o paciente oncoldgico é desenhado no mundo virtual.

A forma como diferentes sites apresentam estes dados é uma das
variaveis que busquei analisar: afinal, a rede é um vasto campo, com
indmeras fronteiras onde o internauta finca suas bandeiras. Existe um
momento critico em que as informacgdes disseminadas pelos meios
virtuais passam a se auto-referenciar, tornando impossivel identificar
onde se localiza a primeira fonte e tornando a popularizagcdo da
informacdo um fator critico, como colocam Castiel e Silva:

Em anos recentes, as TIC se dedicaram mais a
desenvolver a cultura de consumo de informagoes.
O amplo estoque de informagdes, sem muitas
sinteses, nos assombra, causando ansiedades e
neuroses frente a perspectiva de ter acesso a
terabytes de dados em nanossegundos. Que fazer
com eles? Onde se encontram os dados relevantes
e consistentes que nos conduzirdo ao proximo
passo? Qual é nosso proposito? (CASTIEL;
SILVA, 2005, p.28, grifo dos autores, traducdo da
autora).

A minha pergunta, portanto, é a mesma de Castiel e Silva (2005),
gue questionam como analisar e categorizar esse manancial de
informacBes apresentado pelos meios virtuais. Além disso, como 0s
autores acrescentam (2005, p. 34), “Pouco se sabe como os pacientes
interagem com tais recursos. Como lidar com a possibilidade de
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estimulo a automedicagio e a suposta proliferacdo de
‘cibercondriacos’?”

Delimitado como campo para pesquisa a interface internet/satde,
precisava circunscrever, ainda, pela extensdo do tema, uma area mais
especifica. Escolhi a oncologia, pois o cancer ¢ uma doenca que
caracteriza uma nova postura frente as enfermidades, sendo um marco
significativo da modernidade, assim como o0 sdo a internet e a
medicalizagio da satde (IARC, 2015).

1.2 OBJETIVOS
1.2.1 Geral

O objetivo principal desta tese é investigar como as informacdes
sobre a doenca oncolégica sdo disponibilizadas no mundo virtual,
especialmente a partir dos vetores oficiais — instituicdes que se dedicam
a oncologia (pesquisa, prevencéo e tratamento). Na tese analiso como o
crescente volume de informagfes relacionado com oncologia €
disponibilizado por especialistas na internet e como tais informagdes
surgem na interface com os sujeitos que acessam o0 mundo virtual.

1.2.2 Especificos

O contorno dos objetivos especificos ficou delineado como se
segue:

 investigar e refletir como sdo disponibilizadas pela internet as
informac6es médicas para o paciente oncoldgico;

« verificar como tais sites sdo construidos (estrutura de
navegacao);

- verificar como o paciente oncoldgico é descrito nos sites
analisados.

Tais objetivos especificos foram delineados durante o percurso do

levantamento bibliografico e analises piloto realizados nas oficinas
REUNI (Programa do Governo Federal de Apoio a Planos de
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Reestruturagdo e Expansdo das Universidades Federais Brasileiras) que
ministrei no decorrer do processo de doutoramento™,

A investigacdo aqui proposta poderd contribuir para clarificar
como as informagfes na area oncoldgica sdo construidas na geografia
virtual e, para caminhar em direcdo a tais objetivos, tracei algumas
hip6teses preliminares.

1.3 HIPOTESES

As hipdteses a seguir foram elaboradas a partir das primeiras
aproximacoes realizadas em dois videos com grande acesso na internet
(Water Trick e Kony 2012, j& referenciados) e durante as discussdes
efetuadas nos seminarios aos quais atendi no percurso do doutorado:

a) o ambiente virtual se constitui em um novo espaco que nao

necessariamente reitera o espago tridimensional dos consultdrios

e hospitais;

b) o paciente oncoldgico, no ambiente virtual, encontra um

espaco de interlocucéo diverso daquele com o qual se depara no

ambiente de tratamento médico real (entendendo-se o real em
contraposicao ao mundo virtual).

Estas duas hipdteses iniciais, como se vera no decorrer da tese,
desdobraram-se em outros achados, incluindo conflitos de poder do
saber médico dentro do paradigma do modelo cientifico e do saber do
paciente, construido de maneira ndo linear ao navegar na internet.

4 Durante o doutorado, orientei universitarios da Universidade Federal de Santa
Catarina em relacdo a como pesquisar na internet e validar informagdes ali obtidas.
Neste periodo observei e estudei como informagdes ditas cientificas séo
disponibilizadas no mundo virtual, especialmente o video Water Trick (disponivel
em <https://youtu.be/7ctaA2mERzI> e o video Kony 2012 (disponivel em
<https://youtu.be/Y4MnpzG5Sqc>). Os dois videos utilizam uma estrutura similar
para capturar o interesse do internauta: partem de um argumento genérico bem
aceito para, depois, introduzir informacdes especificas, com colocacdo de um jargdo
que faz parte da Academia. Também exploram a simulagdo de um didlogo
direcionado para a segunda pessoa do singular, embora centenas (ou milhares) de
pessoas assistam, simultaneamente, a um dado video. O internauta sente-se como
Unica pessoa a estar presente, em tempo real, ao didlogo virtual construido na
internet. O video Water Trick tinha o objetivo, alcangado, de se tornar viral ao
“desafiar” as leis da Fisica. O video Kony 2012 tinha o objetivo, também alcancado,
de arrecadar fundos para ajudar criangas africanas.
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1.4 METODOLOGIA
1.4.1 Abordagem geral

A escolha da metodologia a ser adotada é fundamental para a
coleta de dados e sua consequente analise. Embora pareca intuitiva, tal
escolha ndo é isenta de riscos, pois reflete uma visdo de mundo e uma
postura valorativa — € com a metodologia que se refina o recorte do
sujeito ou do objeto que serd analisado. Além disso, as ferramentas
utilizadas (e que derivam da metodologia adotada) dialogam com tais
sujeitos ou objetos e, muitas vezes, mobilizam uma reformulagdo das
hipo6teses investigadas. Antes, portanto, de definir a metodologia a ser
empregada durante o trabalho de campo ou como linha mestra para
formulagdo tedrica, é importante explicitar exatamente como emprego o
termo metodologia em fungdo de diferentes epistemes ou
conhecimentos.

No caso da interdisciplinaridade e da minha formacéo
particular™®, duas correntes (uma abordagem na vertente estatistica e
probabilistica, ao lado de uma abordagem de cunho humanista), se
chocavam. Ao optar por escrever na primeira pessoa, decidi langar um
olhar pessoal sobre as informagfes por onde navega anonimamente — ou
ndo! — o paciente oncologico. Nao significa isto que abandonei a andlise
do vasto material quantitativo que me foi disponibilizado: significa que
procurei analisar o que se esconde nos espagos em branco, entre um
dado e outro.

Tal problema remete, € claro, a uma revisao das visdes de mundo
gue acompanharam o0 desenvolvimento da sociedade ocidental e
desembocaram no modelo em que o saber esta centrado no ser humano,
na nocdo de racionalismo e no surgimento do paradigma cientifico como
metodologia que separa sujeito e objeto. Tal paradigma sistematiza os
passos da pesquisa como resposta a formulacdo de hipoteses e a

1% Minha formagdo inclui diferentes éreas: formei-me em Comunicagao Social, com
concentragdo em cinema. Posteriormente, migrei para a area de educacdo,
inicialmente de maneira presencial e, na sequéncia, atuando em Educacdo a
Distancia. Realizei 0 mestrado no Servico Social, dissertando sobre Bioética, com
interpolacdo das areas de Direito, Cinema e Medicina. Além disso, atuei
voluntariamente na Fundagio Companhia Catarinense de Aguas e Saneamento
(FUCAS) que desenvolve trabalho junto a criangas e jovens em situacao de risco na
Grande Florianépolis, bem como na Fundagdo de Amparo ao Hemocentro de Santa
Catarina e ao Centro de Pesquisas Oncoldgicas (FAHECE).
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centralidade do ser humano. Assim, o conhecimento de uma época
reflete-se ndo sé nos modelos tedricos que emprega, mas também em
tudo aquilo que produz, o que, por sua vez, retroalimenta as revisdes
tedricas. O periodo e a encruzilhada em que ora estamos ndo escapam a
este paradigma e a escolha da metodologia muito fala daquele que
realizou tal escolha. As op¢des metodoldgicas que se apresentam no
ambito da interdisciplinaridade (cujo conceito também merece reflexdo)
repousam sobre algumas escolas que sdo, a seguir, sintetizadas e nas
quais busqguei apoiar minhas escolhas.

1.4.2 Revisao sintética de algumas correntes

A ciéncia construida durante a modernidade é definida pela
existéncia de dois grandes campos: quem deseja conhecer (0 sujeito
epistémico) e quem/o qué se da a conhecer (o objeto do conhecimento).
Este enfoque é amplamente aceito, ainda hoje, por pesquisadores, como
Steven D. Levitt (2012), levando a uma ampliagcdo da discussd@o em
como a relacgéo entre estes dois pontos — sujeito e objeto — ocorre e tera
impacto na postura em que o paciente (sujeito) relaciona-se com a
doenca (objeto), como se estes dois aspectos pudessem ser dissociados.
Por exemplo: “livrar-se do céncer”; “extirpar o tumor” — algo que é
alheio ao “eu” (SERVAN-SCHREIBER, 2008).

Esta abordagem dicotdmica sujeito-objeto imprime-se no
pensamento ocidental, que tenta se apropriar da Natureza, reduzi-la a um
objeto a ser apreendido e transformado: o pensamento cartesiano é o
fundamento do modelo em que a ciéncia é impulsionada a prever
ocorréncias e fendmenos. A falibilidade de tais previsGes aponta (neste
modelo) para a necessidade de reformulacéo das teorias cientificas que,
pela superacdo do erro, refinam-se, sempre rumo a direcdo de um maior
entendimento dos fendmenos, sejam naturais ou ndo. Como se vera, este
modelo vem sofrendo duras criticas — mas até elas surgirem, a
metodologia cientifica positivista percorreu um longo caminho.

Bacon (WORMALD, 1993) aprofunda o modelo baseado na
experimentacdo, postulando a necessidade de ampliar os achados,
eliminando as interpretacdes pessoais e universalizando as respostas as
hipoteses formuladas. E interessante pontuar que teorias desenvolvidas
em uma determinada &rea, quando bem-sucedidas, tendem a ser
incorporadas por outros campos.
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Foi 0 que ocorreu com a Mecénica de Newton, conforme coloca
Gleick (2004): aliando empirismo ao racionalismo, Newton impulsionou
a mesma visdo para toda Fisica e esta, por sua vez, tornou-se modelo
para diversas ciéncias emergentes no século XIX.

Quando as ciéncias humanas comegcam a se estabelecer, também
no século XIX, ndo conseguem escapar do modelo cientifico tradicional:
para serem aceitas como ciéncias, investem na metodologia cientifica
positivista, seja com o distanciamento sujeito X objeto, seja com a
tentativa de superacdo de tal dicotomia. Hume (2009), por exemplo,
desejava estudar a natureza humana a partir desta perspectiva cientifica.
Comte, apropriando-se dos insights da sociologia, postula que, tal qual
as ciéncias naturais, também as sociais possuem partes que integram um
todo, exigindo uma observagdo imparcial e distanciada: a prioridade é o
estudo do objeto, ignorando-se a especificidade do observador
(GIDDENS, 1998). E a fragmentago do saber, que ir4 contaminar todo
0 conhecimento construido na modernidade e atinge seu apice com o
surgimento das diferentes especializacBes em que hoje esta circunscrito
0 ser humano: em 1990, o Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico, CNPq, operava com uma classificacdo que
computava 8.000 disciplinas distribuidas por 868 areas (e subareas) —
ainda assim, muitos campos do conhecimento ficavam (e ficam)
excluidos'®.

Como o sujeito pode dar conta de minerar, neste vasto universo,
aquilo sobre o qual deseja se debrugar? A especializacdo, na relagéo
médico-paciente, provocou uma crise que tem impacto nos papéis
representados:; de um lado, o poder médico detém o saber que da voz de
autoridade a quem o possui, subjugando o paciente; de outro, ao nao
dominar de forma global tantos conhecimentos, este mesmo saber é
guestionado pelo paciente que, por sua vez, utiliza o acesso a
informacdo para se rebelar contra o jugo do médico. Resultado:
pacientes questionam os médicos e estes, por sua vez, questionam 0s
pacientes, em um impossivel didlogo (SERVAN-SCHREIBER, 2008).
Ao apropriar-se das informacBes antes restritas ao saber médico, o
paciente reconstroi uma relacdo consigo mesmo, reconstréi seu
autoconhecimento e é esta subjetividade que migrara para fomentar
novas relages com o mundo externo — incluindo o préprio corpo
médico.

16 Em 2016 a categorizacdo das disciplinas proposta pelo CNPg comecou a ser
revista, com a participacdo da Academia.
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1.4.3 A interdisciplinaridade como rota de percurso

A interdisciplinaridade surge como resposta a este mundo de
saberes fragmentados, recusando tal olhar reducionista e a abordagem
positivista.

Lenoir ~ (2005-2006) aponta que O conceito de
interdisciplinaridade é polissémico e tem sido utilizado sem critério, o
gue acabou por esvaziar seu significado. O autor propde uma
conceituagdo envolvendo trés eixos: um epistemoldgico, outro social e
um terceiro eminentemente pratico. No campo epistemolégico, a
reflexdo remete a um questionamento sobre as fronteiras disciplinares.
Assim, a interdisciplinaridade coloca-se na dobra destas fronteiras,
permeando diferentes saberes: é como um territério transnacional, onde
as pessoas se deslocam por poucos minutos, como cidadas do mundo,
saidas de um pais que conhecem e antes de chegarem ao novo pais que
adentrardo. O questionamento social, colocado por Lenoir (2005-2006),
remete ao ontoldgico, indagando sobre o prdprio sentido do ser humano
e sobre os desafios para integrar conhecimentos que permitam uma
leitura do complexo mundo contemporaneo. Finalmente, no nivel
pratico, a interdisciplinaridade é uma ferramenta de saber e poder, que
atende as novas demandas. Neste sentido, como ferramenta, compete
analisar, também, tanto as eventuais metodologias que pode empregar,
guanto os instrumentos que utiliza para a producédo de saberes.

Caberia, ainda no ambito da abordagem de Lenoir (2005-2006),
a interdisciplinaridade promover o didlogo entre as diferentes
disciplinas, bem como entre a teoria e a pratica. E proposito da
interdisciplinaridade atender as demandas de uma sociedade cada vez
mais heterogénea, onde os conflitos emergem no choque das percepgoes
individuais com experiéncias que buscam a universalizacdo.

Independentemente de se adotar 0 conceito de
interdisciplinaridade proposto por Lenoir (2005-2006), ja que outras
correntes postulam ndo s6 a interdisciplinaridade, mas também uma
multidisciplinaridade e uma transdiciplinaridade, o que emerge destas
reflexdes € a urgente necessidade de se alinhavar uma metodologia
aceita pelos pares na Academia — se é que isto seja possivel neste mundo
fragmentado — para evitar dar passos sobre passos, caminhando sem sair
do lugar. Agamben (2006) insiste em que faz parte de nossa sociedade
enraizada na metodologia cientifica definir os conceitos que utiliza.
Empregar palavras explicitando-as e esmiucando-as, criando um chéo
comum para o didlogo, é parada obrigat6ria para o cientista e, por isso,
definir as metodologias que possuem competéncia para dialogar com a
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interdisciplinaridade, antes mesmo de encetar qualquer pesquisa, torna-
se pedra de toque para a delimitacdo das discussdes que serdo
promovidas nas relagBes de sujeito-objeto. Neste processo, parece-me
que é possivel vislumbrar uma tentativa metodoldgica de superacdo da
dicotomia sujeito observador-objeto, ndo pela sintese destes dois
elementos, mas sim pela introducdo de um terceiro fator. Esta triade
daria especificidade as metodologias empregadas nos processos de
pesquisa interdisciplinares.

Mas que terceiro elemento seria este? Para Bauman (1992), que
associa a modernidade com a ambivaléncia, a tentativa de estruturar,
entender e classificar busca resolver as ambivaléncias, Neste contexto, o
estranhamento percebido pelo ser humano no mundo poderia ser este
terceiro elemento, pois, como coloca o autor, o incluir/excluir ndo
consegue acabar com a ambivaléncia, jA& que o0s procedimentos
classificatorios sdo infinitos. Nesta mesma linha, Morin (1996) pontua
gue a complexidade ndo da respostas ou explicacdes, ela simplesmente
sintetiza o desconhecido, 0 espanto e a incapacidade humana e suas
limitacBes. Assim, uma metodologia que dé conta do pensamento
interdisciplinar jamais serd completa ou onisciente, mas manterd em
aberto perspectivas de mudancas paradigmaticas: é esta ndo-resposta (o
espanto) que caracteriza o terceiro elemento para evitar reducionismos.

Assim, o terceiro elemento é um elemento movel, que se desloca
entre sujeito e objeto: de um lado, um sujeito que, ele mesmo, se
transforma em objeto frente a outra(s) disciplina(s) na fronteira daquela
onde se insere. O terceiro elemento é algo que se transforma (ndo
somente transformador, como originalmente a ciéncia positivista
almejava), incluindo seus pares e a comunidade neste processo de via
tripla. Como em um espelho, ao ver refletido o projeto de pesquisa que
constréi, este ndo se conclui, mas retorna como um feedback que
ricocheteia entre sujeito e objeto, demandando uma analise que
incorpore diferentes disciplinas de forma ndo hierarquizada e néo linear.

Neste sentido, o objeto desta tese, que se encontra no terreno das
ciéncias humanas — em que pese a necessaria objetividade que deve
permear qualquer campo de estudo — ndo descura de abordar os aspectos
de contextualizacdo histérica e do prdprio posicionamento da
pesquisadora frente aos dados coletados. Ao transitar no espago virtual,
opera com cendrios em rede, com hierarquias pouco definidas e em
constante mutagéo.
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1.4.4 Metodologias aplicadas ao ambiente virtual

A investigacdo dos processos de aquisicdo do conhecimento
virtual envolve o emprego de diferentes metodologias e algumas ainda
ndo se encontram consolidadas. Existem véarios focos e vertentes
atualmente sendo trilhados, entre os quais se destacam aqueles que
envolvem a neurociéncia e a plasticidade do cérebro: por exemplo,
como o olho decodifica as imagens e quais as areas neurais que Sao
acionadas na compreensdo da linguagem (MORAIS; MOUSTY;
KOLINSKY, 1998). Outras vertentes exploram a analise comparativa de
diferentes meios empregados para construir 0 conhecimento: neste caso,
0 objeto pesquisado é o meio, como na pesquisa realizada por Campello
et al. (1999), que avanca sobre 0 assunto. A investigacdo das autoras
deteve-se sobre 0 mapeamento dos processos de navegacgdo na internet,
conforme mostra a tabela a seguir.

Tabela 1 — Variaveis analisadas em um site

O que vocé olha no site?

No. %
A data 72 13,5
O autor 41 7,7
O numero de visitantes 68 12,8
As informacdes do site 283 53
Nenhuma dessas 40 7,5
Outros 17 3,2
Em branco/nulo 12 2,3
TOTAL 533 100

Fonte: Campello et al., 1999, s/p.

Percebe-se que 53% da populacdo pesquisada responde que o
critério para selegdo de uma determinada informagdo ¢ o “contetido”
(informagdes). Continuamos sem saber, no entanto, o que significa
“conteudo”. Como os internautas decidiram que o conteudo ¢ relevante,
apropriado e significativo? A pesquisa de Campello (1999) ¢
corroborada por estudos posteriores, como o de Flora Perelman (2010):
embora 0 mundo virtual avance, pouco mudou na relagdo como o
internauta realiza suas buscas entre as multiplas informacdes
disponibilizadas.
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Flora Perelman, da Universidade de Buenos Aires, investigou
como os estudantes realizam suas pesquisas na internet e utilizam
palavras-chave (PERELMAN et al., 2010). O estudo foi aprofundado
com a analise sobre como os internautas interagem com os dados
coletados na internet (400 escolas, com alunos entre 10 e 13 anos). Em
sua pesquisa, fica patente a dificuldade dos estudantes, apds garimparem
informacg0es, diferenciarem o que é fato histérico documental daquilo
gue ndo 0 é. Em um dos experimentos, os estudantes foram solicitados a
pesquisar imagens de imigrantes do século XIX. Muitos retornaram com
imagens de festividades e homenagens aos imigrantes, pois fotos
recentes haviam sido trabalhadas e retocadas para adquirir um tom
amarelado, simulando envelhecimento.

E importante salientar que a internet tem sido referenciada como
um manancial de conhecimentos, mas existem “diferentes tipos de
conhecimentos apropriados para diferentes fungdes e contextos”
(SAYER, 1984, p. 17). O que ocorre quando um conhecimento,
especifico de uma area ou meio, é transposto para outro cenario? A
internet aparece como campo privilegiado para se verificar esta questao.

Metodologicamente, portanto, optei por utilizar o corpus
disponibilizado na internet, composto por trés grandes fontes: INCA,
ONCOGUIA e Pacientecomcancer, além do Buscador Google (Google
Trends). A andlise, a partir destas quatro fontes, foi efetuada para
comparar o discurso adotado tanto pelo emissor quanto pelo receptor —
este, em funcdo dos comentarios postados.

Com a analise, procurei identificar a linguagem adotada no
cenario virtual construido pelos administradores dos trés sites citados e a
identidade desenhada no discurso destes enderegos em relacdo ao
paciente oncolégico. Para contextualizar este cenario, em que a internet
assume um papel de mediacdo do discurso, é importante verificar como
a prépria doenca — o cancer — foi alvo do olhar médico, dos pacientes e
da sociedade através dos tempos, pois este percurso ird se refletir na
construcdo dos sites que abordam a oncologia.
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2 TRAJETORIAS DO CANCER

O cancer ndo é uma epidemia, no sentido classico das epidemias
que assolaram a Idade Média, em que cidades inteiras eram isoladas e
devastadas. A devastacdo provocada pelo cancer é individual, a doenga
ndo ¢ transmissivel e, em raros casos, galopante. E uma doenca que se
torna crbnica e, como tal, demanda que o sujeito elabore estratégias de
sobrevivéncia. Ele acaba por entender a doenca, compartilhar com o
especialista conhecimentos e aprendizados — fornece informagbes
(quase como uma cobaia viva e continua), a0 mesmo tempo em que
busca informagdes (MOULIN, 2008). O céncer, no entanto, compartilha
com doengas epidémicas um ponto: 0 medo.

O medo provocado pelo cancer ndo € menor que
0s grandes medos do passado, e ele continua
sendo obcecante ainda hoje. Mesmo podendo ser
curado em certo numero de casos, o cancer estd
associado, em nossas representacfes, a morte,
exatamente como ocorria com as epidemias no
passado. E ndo é sem motivo que ele ¢é
considerado prot6tipo de uma doenca de nossos
dias, um “flagelo moderno”. De fato, ele ¢ uma
combinagdo das caracteristicas que acabamos de
descrever, definindo a experiéncia da doenca que
para nds é a mais familiar: € uma doenca
individual, ndo-transmissivel; alguns tipos de
cancer podem ter uma evolugdo rapida, mas, na
maioria dos casos, € uma doenca de curso
prolongado; ele se caracteriza, enfim, pelos
enormes investimentos médicos que exige
(ADAM; HERZILICH, 2001, p. 26).

O céncer como experiéncia individual foi reforcado pelas
abordagens que colocam, na méo do paciente, a responsabilidade pelo
desenvolvimento da doenga: seus habitos cotidianos, 0 que come, 0 que
bebe, os exercicios fisicos, o estresse, 0 temperamento, magoas, como
lida com sua prépria vida. Paralelamente, a abordagem genética, que
aponta para uma tendéncia ao desenvolvimento da doenca, também
ganhou forca com os avancos do mapeamento do genoma humano
(RIBATTI, 2007). Estes dois olhares aprofundam a dicotomia entre a
postura holistica e humanista para enfrentar a doenca e a postura que
enfatiza os avancos tecnoldgicos. Todas estas vertentes vém sendo
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investigadas na medida em que o cancer avangca como doenga
importante nos indices de mortalidade verificados a partir da 2a. Guerra
Mundial:

[...] o céncer tornou-se a maior preocupacdo em
relacdo & salide no mundo desenvolvido, sendo a
segunda maior causa de morte. Em mais de 400
paginas, eu sumarizo o0 conteGdo de
aproximadamente 3.000 artigos, a maioria escrita
a partir de 1945 (OLSON, 1989, p. VII, tradugéo
da autora).

A analise de Olson (1989), em que pese datar do milénio passado,
continua relevante, pois as abordagens encontradas no ONCOGUIA
(2014) pouco diferem daquelas citadas pelo autor — mesmo que incluam
as novas tecnologias relacionadas com células tronco. A andlise
historica, neste sentido, é fundamental, pois lanca luz sobre como as
varias vertentes de estudo relacionadas com o cancer ainda repercutem
nas tecnologias disponibilizadas atualmente e como medicos e pacientes
lidam com esta doenga, inclusive pela intermediagdo midiatica.

Lancar um olhar historico sobre como o conceito do céncer,
enquanto doenca, foi construido através do tempo permite entender
melhor 0 medo que ele ainda hoje provoca, em que pesem os diferentes
tratamentos disponibilizados e o aumento da sobrevida do paciente
oncoldgico. Este medo estd associado, diretamente, as diferentes
vertentes que buscam explicar a origem da doenca e que estdo fincadas
na proépria historia do cancer, como se vera a seguir. De um lado, por
exemplo, encontra-se a abordagem que ancora 0 céncer no
comportamento do individuo, responsabilizando-o pela doenca. Aqui, o
medo do sujeito (“o que eu faco determina o meu futuro™) é obliterado
por contraexemplos: “acontece com 0s outros, ndo comigo™; “a pessoa
X (colocar um nome qualquer) fuma e ndo tem cancer”, e assim por
diante (SERVAN-SCHREIBER, 2008).

No caso da abordagem genética, por outro lado, o sujeito deixa de
ser responsabilizado (sdo 0s genes que determinam a probabilidade de o
cancer surgir ou ndo), mas o medo permanece, talvez até ampliado, pela
magnitude do desconhecido, exigindo uma tomada de decisdo
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antecipatoria — o que fazer, caso o individuo seja portador do gene
fatidico?"’

2.1 0 CANCER COMO DOENCA

O INCA, Instituto do Cancer (s/d, s/p, grifo da autora) define o
cancer como

[...] o nome dado a um conjunto de mais de 100
doencas que tém em comum o crescimento
desordenado (maligno) de células que invadem os
tecidos e drgaos, podendo espalhar-se (metastase)
para outras regides do corpo.

No ONCOGUIA, a definigdo é similar, no entanto o nimero de
doengas é maior: “Cancer é o nome genérico para um grupo de mais de
200 doengas. Embora existam muitos tipos de cancer, todos comegam
devido ao crescimento anormal e fora de controle das células”
(ONCOGUIA, 2014, s/p, grifo da autora).

Esta abordagem é muito diversa daquela que imperou até 1950,
guando o0s primeiros tratamentos com uso de quimioterapicos
comegaram a ser adotados (OLSON, 1989).

2.1.1 Primérdios

Olson (1989) e a American Cancer Society (s/d) realizaram um
apanhado aprofundado sobre a trajetdria do cancer através da historia.
As primeiras mengdes ao que posteriormente seria denominado como
cancer remontam aos egipcios (1500 a.C.) e foram corroboradas pelos
achados de arque6logos, que encontraram 0ssos com tumores. No papiro
de Edwin Smith encontra-se a descricdo de como oito tumores
localizados nos seios foram removidos cirurgicamente, com o destaque
de que ndo havia cura para a doenga. Este papiro esta organizado no
formato de estudo de caso: uma descricdo do problema observado, o
diagndstico, o prognoéstico, o tratamento e comentarios adicionais
(NATIONAL LIBRARY OF MEDICINE, s/d).

0 caso, amplamente explorado pela midia em relagdo a atriz Angelina Jolie,
ocorrido em 2013, encontra-se nesta linha. Angelina Jolie, ao descobrir ser portadora
do gene BRCAL, optou por realizar dupla mastectomia total preventiva (JOLIE,
2013).
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E um formato que permanece até hoje, e se encontra na estrutura
da linguagem adotada em sites voltados para oncologia.

Figura 2 — O papiro de Edwin Smith*®
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O papiro de Edwin Smith encontra-se digitalizado em forma interativa, com
tradugdo simultanea.
Fonte: National Library of Medicine, NLM, s/d.

A terminologia “cancer”, no entanto, foi utilizada pela primeira
vez pelos gregos, mais precisamente por Hipdcrates (460 a.C.-370 a.C.)
que descreveu diferentes tipos de cancer. O nome foi dado porque, em
grego, a palavra cancer significa, também, caranguejo — e 0s tumores
descritos apresentavam garras, como as de um caranguejo™®. O termo
“oncologia” também surge na Grécia e foi utilizado posteriormente por
Galeno (129-217) para nomear a doenga — e as duas terminologias se
mantém até hoje (OLSON, 1989).

Assim como outras doencas, 0 cancer, para 0S gregos e romanos
— e durante toda a ldade Média — tinha sua origem em um desequilibrio
dos “quatro humores”, os fluidos descritos por Hipdcrates: sangue, linfa,
bilis amarela e bilis negra. Este modelo fundamentado no nimero quatro
esta associado a outros aspectos relacionados ao quatro: os quatro
elementos (terra, fogo, ar, d4gua); as quatro estagdes do ano; as quatro
fases da vida (crianca, adolescente, adulto, idoso). A Teoria Humoral,
embora persista ainda hoje com nova roupagem (séo os desequilibrios

18 O papiro pode ser consultado no link:
<https://ceb.nIm.nih.gov/proj/ttp/smith_home.html> .

® Esta imagem, descrita por Hipécrates, continua no imaginario do paciente
oncolégico, cujo medo frente a estas “garras” que avangam em seu COrpo € em sua
vida é assustador (SERVAN-SCHREIBER, 2008).
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de comportamento, hébitos alimentares, exercicios etc. que provocam a
doenca), foi substituida por outras a partir do seculo XVI (MANDAL,
2014).

2.1.2 Século XVI ao século XIX

Durante 0 Renascimento, o uso da abordagem cientifica, com o
emprego de autOpsias para examinar 0S corpos post mortem para
encontrar 0s motivos que levavam a uma dada morte, agregou uma nova
Vvisdo ao estudo do cncer: ndo se descreviam mais somente os sintomas,
0 que antecedia a morte de maneira externa, mas se partia do fim
(morte) em busca da origem que levara a tal desfecho (AMERICAN
CANCER SOCIETY, s/d).

E durante o Renascimento, também, que ocorre uma inversao na
andlise das doencas, especialmente dos tumores: busca-se a causa oculta
pelo estudo das autopsias. A recomendacdo, entdo, é remover os nédulos
em vida, quando estes ndo haviam invadido o tecido de maneira mais
profunda — recomendacdo efetuada pelo cirurgido John Hunter (1728-
1793). No entanto, tais procedimentos realizavam-se de maneira
restrita, pois a falta de métodos anestésicos mais poderosos, ainda por
desenvolver, impedia a efetivacdo de cirurgias radicais, como a
mastectomia. Além do desenvolvimento dos anestésicos, 0 uso da
microscopia (ja no século XIX) permitiu aos médicos a realizacdo de
cirurgias com o exame das células cancerosas. Assim, tornou-se possivel
verificar, por exemplo, se durante os procedimentos toda a area de
células comprometidas havia sido removida — ou ndo (AMERICAN
CANCER SOCIETY, s/d).

E também neste mesmo periodo que se encontra 0 primeiro
levantamento estatistico sobre a ocorréncia de cancer, realizado em
Verona, sobre o cancer do seio e de Gtero, abrangendo os anos de 1760 a
1839 (SARACCI; WILD, 2015).

Durante estes trés séculos, conforme os autores citados, cinco
modelos explicativos para a origem do cancer foram desenvolvidos: a
Teoria do Contagio (infeccdo); a Teoria do Linfoma; a Teoria do
Blastema; a Teoria da Irritagdo Persistente; e a do Trauma.

A Teoria do Contagio perpassa 0s séculos XVI a XIX e continua
durante boa parte do século XX. Ela surge no periodo de 1649 a 1652,
pelas observagbes realizadas por Zacutus Lusitani (1575-1642) e

2 A recomendacdo persiste até hoje e s6 recentemente vem sendo alvo de criticas
(WILSON, 2000).
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Nicholas Tulp (1593-1674). Ambos, em locais diferentes, analisaram
casos de cancer de mama e perceberam que havia uma ocorréncia maior
entre os familiares que moravam no mesmo local. Concluiram, portanto,
gue a doenca era contagiosa e, para evitar sua propagacéo,
recomendaram o isolamento dos pacientes. Esta recomendacao tornou-
se recorrente e a teoria ganhou forga, tanto que, pressionado pela
populacdo, em 1879, o Hospital do Céancer de Paris foi realocado para a
periferia da cidade (MANDAL, 2014; AMERICAN CANCER
SOCIETY, s/d)*.

O estigma do cancer como doenga contagiosa deixou sua marca
durante boa parte do século XX: o portador de céncer fica oculto, a
doenca ndo é nomeada e os vinculos do sujeito com a sociedade se
esfacelam.

A Teoria do Linfoma, proposta por Friederic Hoffmann (1660-
1742) e Georg Ernst Sthal (1659-1734), unia a pesquisa destes dois
médicos alemdes: Sthal propunha uma abordagem inspirada em
Hipdcrates, com énfase nas forcas da Natureza, e Hoffmann analisava a
salde e a doenca de uma forma mais mecanicista. Ambos
desenvolveram seus prdprios medicamentos e a farmacopeia que
prescreviam aos doentes era testada na Faculdade Friedrich e no
Orfanato Halle (esta parceria ndo perdurou, pois ocorreram conflitos
ideoldgicos entre as duas institui¢des). Em seus estudos, os dois
médicos teorizaram que o cancer era resultado de uma fermentacdo e
degeneracdo linfatica, e que os tumores eram formados por linfa
(AMERICAN CANCER SOCIETY, s/d).

A Teoria do Blastema, contemporanea a Teoria do Linfoma, foi
desenvolvida pelo também alem&o Johannes Muller (1801-1858), em
1838. Para ele, o cancer era formado por células — e ndo por linfa — a
partir do que ele chamou de blastemas. Estes blastemas seriam células
anormais (o cancer, para ele, era uma condicao independente das células
consideradas normais). A Teoria do Blastema abriu caminho para que os
seguidores de Muller pesquisassem como as células se formavam e
concluissem que tanto as células normais quanto as cancerosas possuiam
a mesma origem (MANDAL, 2014)%.

2! Esta teoria é a Uinica que deixa de ser adotada no século XXI.

22 Esta teoria é fundamental para incorporar na linguagem relacionada com o
paciente oncoldgico o argumento de que ele ndo apresenta uma diferenca
significativa em relacdo aos que ndo exibem a sintomatologia do cancer, pois todos
possuem células que podem se proliferar de maneirar desordenada: descobrir o por
qué de tal ocorréncia é que indicaria a melhor estratégia para lidar com a doenga.
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A Teoria da Irritacdo Persistente, proposta por Rudolf Virchow
(1821-1902), aborda o céncer como um acumulo de células
constantemente atacadas. Ele descreveu a leucemia em 1845, deduzindo,
pela observagdo, que a doenca era caracterizada por um excesso de
células brancas. Paralelamente & Teoria da Irritacdo Persistente, ganhou
corpo a Teoria do Trauma, ou seja, que a doencga surgia a partir de um
trauma fisico (importante destacar que o impacto dos traumas
psicoldgicos como fatores que propiciam o desenvolvimento do cancer
ocorre somente no século XX) (AMERICAN CANCER SOCIETY,
s/d).

Embora apresentadas em forma sequencial, tais teorias mesclam-
se, convivem e se complementam, transmudam-se e incorporam novos
olhares no século XX, os quais serdo disseminados pela internet.

2.1.3 Século XX e XXI

O século XX marca diferentes abordagens em relagdo ao cancer,
incluindo a descoberta dos agentes cancerigenos, o impacto ambiental, a
influéncia viral e a herancga genética, abordagens estas que se prolongam
para o inicio do século XXI e refletem muitas das visdes historicamente
sumarizadas anteriormente.

2.1.3.1 Agentes cancerigenos

O primeiro estudo a comprovar a existéncia de uma relagdo direta
entre uma dada substancia e o céncer foi realizado em 1915, na
Universidade de Téquio. Katsusaburo Yamagiwa e Koichi Ichikawa
(1918) conseguiram provocar o desenvolvimento de cancer na pele de
um coelho, aplicando nela alcatrdo. Os estudos aprofundaram-se a partir
de entdo, mas o tabaco (e seus elementos de nicotina e alcatrdo) sé foi
publicamente reconhecido como cancerigeno a partir da década de 1950,
em meio a uma série de escandalos de manipulacdo de dados por parte
da industria tabagista. Apos isso, foi estabelecida a relacdo entre tabaco
e outras tipologias de cancer, para além do cancer de pulmdo, como
cancer cervical, bexiga, pancreas, laringe, boca e lingua (ABEAD,
2010).
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A partir destes primeiros estudos, novas substancias foram
relacionadas ao cancer: asbestos (amianto), arsénico, etanol (em bebidas
alcodlicas), DDT? e outras. A International Agency for Research on
Cancer, IARC, examinou 971 agentes e considerou 114 como
definitivamente cancerigenos para os seres humanos (SARACCI;
WILD, 2015).

O Ministério do Trabalho (BRASIL, 2014) classifica tais agentes
em trés grupos: cancerigenos; provavelmente cancerigenos e
possivelmente cancerigenos. A classificacdo segue agquela adotada pela
Organizacdo Mundial da Saide, OMS.

Tabela 2 — Dez agentes cancerigenos

Aluminio
Asbestos (amianto)
Arsénio
Bebidas alcodlicas
Alcatrdo
Cromo
Estrogénio / progesterona
Formaldeido
Poeiras

10 | Tabaco
A tabela elaborada pelo Ministério do Trabalho ndo esgota os agentes
considerados cancerigenos.
Fonte: Adaptado de Brasil, 2014.%*

OO (NO TR WIN|F-

Algumas destas substancias ja foram proibidas em diferentes
partes do mundo, como o formaldeido, utilizado na elaboracdo de MDF
(madeira) e o bisfenol®: este Gltimo é proibido no Canada, Dinamarca e
em quatro estados dos EUA. Seu uso em mamadeiras e copos infantis
foi proibido na Comunidade Europeia.

2 O DDT é um pesticida que foi largamente utilizado ap6s a década de 1950.
Embora com efeitos cancerigenos comprovados, s6 foi proibido no Brasil em 2009
(Lei n®. 11.936 de 14 de maio de 2009).

% A ordem dos agentes segue aquela que consta no site do Ministério do Trabalho.
O critério ndo é transparente: aparentemente, poderia ser alfabético, mas alcatréo,
neste caso, seria 0 primeiro agente, e ndo o quinto.

% O bisfenol, embora proibido pela ANVISA para uso em mamadeiras, ndo consta
da tabela elaborada pelo Ministério do Trabalho, o que mostra as incongruéncias
encontradas nas abordagens dos dois 6rgdos governamentais..
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Além de empregado, no Brasil, em embalagens plasticas, o
bisfenol também se encontra em garrafas e garrafdes de agua,
embalagens para acondicionar alimentos, copos etc. Embora proibido
pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, ANVISA, para uso em
mamadeiras a partir de 2012 (ANVISA, 2012), a substancia ndo se
encontra na lista de agentes cancerigenos do Ministério do Trabalho e
Emprego, MTE (BRASIL, 2014).

Um dos aspectos que torna dificil determinar se um dado
elemento é cancerigeno ou ndo sdo os fortes interesses econdémicos
envolvidos: as industrias patrocinam pesquisas que apresentam dados
contraditorios com aqueles que apontam os efeitos nocivos do bisfenol,
por exemplo.

O FDA montou um painel de discussdo sobre o
assunto. De mais de 100 estudos independentes,
90% comprovaram os efeitos negativos do
bisfenol-A. Dos 14 estudos patrocinados por
empresas quimicas, nenhum atestou os efeitos
prejudiciais da substancia. Vale ressaltar que sé
nos Estados Unidos a venda do BPA gera cerca de
US$ 6 bilnGes ao ano. Ndo é a toa que as
empresas produtoras invistam nessa batalha
(PEDIATRIA EM FOCO, s/d, s/p).

A organizacdo Bisfenol-A, braco da Associacdo Brasileira de
Industria Quimica, possui endereco eletronico em defesa do produto.
Sob o sugestivo nome de “mitos e fatos”, relaciona 110 artigos de
publicacdo internacional que garantem a seguranca desta substancia. A
posicdo é reforcada em um FAQ (Frequently Asked Questions,
perguntas mais frequentes), escrito em linguagem bem acessivel:

Ha provas de que o Bisfenol-A ndo oferece
riscos a salde humana?

O Bisfenol-A é um dos produtos quimicos mais
testados no mundo. Em diversos paises, estudos
mostraram que produtos fabricados com materiais
que tenham Bisfenol-A em sua composi¢éo, como
mamadeiras de policarbonato, ndo representam
riscos a satde (BISFENOL-A org., s/d, s/p).

Ao ler esta passagem, nota-se que ha uma citacdo vaga a

99, <

pesquisas ndo referenciadas: “em diversos paises”; “estudos mostram”.
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Que paises? Que estudos? Tais informacBes ndo referenciadas,
mas assinadas por um emissor que detém poder — uma organizacao! —
serdo encontradas largamente pelo paciente oncol6gico que busca
orientagdes na internet, como um quebra-cabecas dificil de ser montado
(SERVAN-SCHREIBER, 2008). Além dos agentes cancerigenos, 0s
aspectos ambientais ganharam relevancia no século XX e XXI.

2.1.3.2 Aspectos ambientais

Os aspectos ambientais passaram a ser considerados a partir de
1960, quando estudos comparativos sobre a incidéncia de cancer entre
imigrantes japoneses para os Estados Unidos comecaram a ser
analisados em relacdo a populacdo que ficara no Japdo. Estes estudos
concentraram-se no estilo de vida, especialmente em quatro fatores:
aspectos emocionais; pratica de exercicios fisicos; habitos alimentares; e
exposicdo aos raios ultravioletas (SERVAN-SCHREIBER, 2008).

A exposicdo aos raios ultravioletas, sem protecdo, foi
consistentemente identificada como fator relevante no desenvolvimento
do cancer de pele. Os aspectos ambientais ganham notoriedade pois, em
relacdo a eles, cabe ao individuo a responsabilidade por adotar medidas
preventivas para evitar o cancer (INCA, s/d). O percentual de
investimentos em pesquisa, no entanto, em relacdo a tais fatores,
diretamente relacionados com a prevencdo, sdo ainda extremamente
baixos, quando comparados aos investimentos realizados para
desenvolver novos tratamentos. Por exemplo, em 2014, o Escritério do
Cancer na Australia relatou que:

[...] na Australia, Canada e Reino Unido, somente
2 a 3% dos fundos de pesquisa foram destinados
para a prevencdo; sendo que, talvez, 10% para
estudos de etiologia. Isso, apesar do fato do rapido
crescimento dos encargos do cancer e da espiral
nos custos do tratamento e cuidados, o que
significa que nenhum pais pode tratar desta
maneira o problema do céncer.

A prioridade dada pelos paises desenvolvidos aos
investimentos em pesquisa para novas terapias €
resultado de uma complexa mistura de filosofia,
emocdo, direito, economia e politica [...]
(CANCER AUSTRALIA, 2014, p. 241-242,
traducdo da autora).
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Os aspectos ambientais, além disso, exigem uma reformulagéo de
habitos e como o sujeito se vé face a isso: como abrir mdo de
comportamentos que sdo trazidos desde a infancia e que fazem parte da
prépria identidade do sujeito?

Tais mudancas, embora demandadas, nem sempre se sustentam,
pois apresentam um aspecto contraditorio: reconstruir um corpo como se
apresentava antes da doenca exige, simultaneamente, projetar uma vida
gue deixard de ser o que era antes: para ser o antes (um corpo sem
cancer), preciso ser um corpo diverso...

2.1.3.3 Influéncia viral

A primeira comprovacéo da interferéncia de um virus como causa
subjacente ao cancer foi realizada por Francis Peyton Rous (1879-1970),
no inicio do século XX, em Nova lorque. O pesquisador descobriu que o
virus, posteriormente designado pelo seu nome, provocava um tipo de
cancer: o sarcoma (MANDAL, 2014).

Outros virus ja mapeados e relacionados com o cancer sao: virus
da hepatite B e 0 da C; um virus especifico do herpes (virus Epstein-
Barr); e o virus do papiloma humano (Human Papiloma Virus, HPV).

A associacao da existéncia de virus com o cancer aponta para
estratégias de vacinacdo e higienizagdo, ou seja: eliminando-se o virus,
elimina-se a probabilidade de ocorréncia da doenca. Esta abordagem
levou a duas generalizagGes, ndo isentas de controvérsias: a vacinago
em massa e a busca de virus para todos e quaisquer tipos de cancer.

Uma busca realizada pela autora na internet sobre os beneficios e
maleficios da vacina para HPV em 18 de marco de 2015 remeteu a 558
mil paginas. Os dez primeiros enderecos traziam a questao da polémica:
de um lado, sites oficiais do governo e clinicas defendendo a seguranca
e a necessidade da vacinacdo. De outro, blogs e a midia popular
relatando casos de reagdes alérgicas ou questionando a necessidade do
procedimento.

N&o sendo obrigatéria, a decisdo final cabe aos usuarios. Esta
situacdo colocada na méo do paciente — decisao final, qual o caminho a
adotar, qual o tratamento a seguir e como proceder em relagdo ao cancer
—, serd recorrente a partir do final do século XX (SERVAN-
SCHEREIBER, 2008).
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2.1.3.4 Heranga genética

As trés linhas de abordagens anteriormente descritas — agentes
cancerigenos, meio ambiente e influéncia viral — ndo davam conta de
responder questdes que continuavam intrigando os pesquisadores: por
que, frente a exposicdo a um mesmo fator cancerigeno, uma pessoa
desenvolve a doenca e outra ndo? Por que a resposta aos tratamentos
prescritos varia de um individuo para outro?

Tal constatacdo levard o paciente oncoldgico a buscar uma
explicacdo e uma cura particulares, bem como um entendimento
relacionado ao seu “ser como sujeito doente” que envolve sentimentos
de culpa e punicdo, com a pergunta recorrente: — “Por que eu?”, ja
referenciada nesta tese.

Os pesquisadores, frente a esta mesma pergunta, passaram a
isolar varidveis que poderiam explicar tais especificidades. O ano de
1962 foi um marco para um novo entendimento da doenca oncolégica: a
estrutura do DNA foi explicada pelos cientistas James Watson et al.
(2015).

Iniciava-se uma corrida para desvendar o genoma humano e
como cada gene se associava a uma caracteristica ou probabilidade de
ocorréncia de um dado tipo de cancer. Os genes BRCA 1 e BRCA 2
foram identificados como genes que propiciam o aparecimento de
cancer de mama (AMERICAN CANCER SOCIETY, s/d). A polémica
envolvendo a decisdo da atriz Angelina Jolie em realizar uma
mastectomia radical em 2013 esti associada & sua descoberta de ser
portadora destes dois genes. A exposi¢do de uma formadora de opinido
sobre tal decisdo afeta e coloca em discussdo aspectos que também
tangenciam a identidade do sujeito portador de uma doenga oncoldgica e
os efeitos dos tratamentos aplicados sobre simbolos associados ao
feminino (seios, cabelos longos); a maternidade (ovarios, Utero); e a
masculinidade (erecdo) (JOLIE, 2016).

Existem outros casos em que a hereditariedade desempenha um
papel expressivo, como no cancer de célon, melanomas, pancreas e
tireoide. Apesar de tais achados, a hereditariedade exerce, conforme
dados da World Health Organization’s International Agency for
Research on Cancer, um papel preponderante em menos de 15% dos
casos (SARACCI; WILD, 2015).

No entanto, a terapia genética atrai o interesse nos foruns de
discussdo: ela apresenta um deslocamento da culpa do desenvolvimento
da doenga para o “outro”, pois a doenga fica dependente de algo que
foge ao controle da propria pessoa, ao contrario das abordagens
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comportamentais. Ela também reforca um tratamento que vé o corpo
humano como uma méaquina, que apresenta “pecgas defeituosas” que
necessitam ser corrigidas. Esta analogia € recorrente nas referéncias ao
cancer (FEINBERG; TICKO, 2014).

Em todos os casos, na abordagem genética o cancer aparece
como uma célula que sofreu uma mutacdo (seja por fator externo ou
interno), que faz com que células defeituosas se propaguem sem
controle (uma célula com algum tipo de defeito normalmente ird morrer
antes de se reproduzir). Para evitar que a célula defeituosa se reproduza
descontroladamente, o organismo realiza um processo chamado de
apoptose: a morte programada de uma célula.

Todas estas abordagens e pesquisas, no entanto, ndo conseguiram
impedir que o cancer se disseminasse na sociedade e se tornasse simbolo
da modernidade.

2.2 0 CANCER AVANCA

O céancer, como campo de estudo, se deparou com um terreno
fertilizado por trés ingredientes no Gltimo quinquénio do século XX: um
espaco colaborativo entre as na¢des no campo da salde; uma visdo
otimista sobre as tecnologias na medicina como forma de controlar o
cancer; e a ideia de que o cancer poderia ser evitado com medidas de
precaucdo adequadas (SARACCI; WILD, 2015).

O interesse pelo cancer cresce na mesma medida em que
aumentam a expectativa de vida do ser humano e, paralelamente, os
casos diagnosticados da doenca e a associacdo, ja citada, entre
envelhecimento e céncer. Conforme dados do Population Reference
Bureau (2015) e do Instituto Brasileiro de Estatistica, IBGE (2007), no
inicio do século XX a expectativa de vida nos EUA era de 47,3 anos; na
Franca, de 47,5 anos; no Brasil, de 34,60. Em 1970, este nimero havia
se alterado substancialmente: no Brasil, a expectativa de vida sobe para
61,60 anos; nos EUA, 70,8; e na Franca 72 anos.
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Figura 3 — Expectativa de vida
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A expectativa de vida duplicou em sete décadas no Brasil.
Fonte: IBGE, 2007, s/p.

Este fato ¢é explicado pela “[...] melhoria nas condi¢Ges
ambientais, higiénicas e nutricionais e, mais recentemente, pelos
avancos da medicina, que deu contribui¢des fundamentais” para a
ampliacdo da expectativa de vida (SARACCI; WILD, 2015, p. 49,
traducdo da autora). Para os autores, o espectro de abordagens
disponibilizadas para o tratamento das doencas alterou radicalmente a
percepcao da funcdo do médico e sua atuacéo:

Estes avangos alteraram fundamentalmente a
percepcdo daquilo que a medicina poderia fazer.
Especificamente, os professores na Academia
modificaram completamente sua abordagem: de
uma perspectiva em que o diagnostico correto
representava o apice da habilidade médica e do
conhecimento (com a doenca sendo deixada de
lado para seguir seu curso natural) para uma em
que a cura e o controle da doenga passaram a ser a
medida do sucesso profissional (SARACCI;
WILD, 2015, p. 49, traducdo da autora).

Na medida em que os conhecimentos sobre bioquimica e genética
se ampliam, o cancer passa a ser definido como uma doenga que abriga
centenas de diferentes faces, pois se manifesta em células que podem

70



estar presentes em qualquer parte do corpo. A progressdo da doenga €
similar: um ponto de origem, que depois se espalha por diferentes
colonias, muitas vezes distantes do foco principal, processo este
conhecido como metéstase. Dentro deste enfoque, o cancer

[...] tornou-se um problema de salde mundial.
Projeta-se um aumento na incidéncia de novos
casos de cancer de 14,1 milhdes em 2012 para
21,6 milhdes em 2030. Estima-se que, em 2030,
0s custos, no mundo inteiro, de doengas ndo
transmissiveis, incluindo  céncer, doencas
cardiovasculares, doengas respiratérias cronicas e
doencas metabdlicas como diabetes, terdo
superado os custos das doengas transmissiveis
(SARACCI; WILD, 2015, p. 68, traducdo da
autora).

Esta situacdo coloca os paises em desenvolvimento, como o

Brasil, na dificil posicdo de conviver, simultaneamente, com a
necessidade de distribuir seus investimentos em salde tanto para
enfrentar doencas transmissiveis quanto para enfrentar aquelas néo
transmissiveis e, em particular, como no caso do cancer, arcando com
custos muito elevados. S&o decisbes politicas que envolvem a alocagéo
de recursos para pesquisa, teste e desenvolvimento de medicamentos,
como o recente caso da “pilula da USP” (fosfoetanolamina sintética)
tornou visivel. O uso da internet, neste exemplo, foi fundamental para
que 0s pacientes pressionassem o governo para acelerar os testes®.
O cancer, em 2011, foi responsavel por 14% das 55 milhdes de mortes
registradas no mundo e aproximadamente 14 milhfes de novos casos
sdo detectados por ano. Cerca de 33 milhdes foram diagnosticados no
espago de cinco anos, o que implica custos cada vez mais altos com
tratamentos de controle ou paliativos (SARACCI; WILD, 2015).

% A discussao sobre a fosfoetanolamina ultrapassou a fronteira sobre os testes para
validar o uso do medicamento e alcangou a esfera direta de fornecimento do mesmo
antes de sua validacdo cientifica. As diferentes instancias deste percurso — liberacéo
judicial e, posteriormente, cassagdo incitam questdes que ultrapassam a area
médica. Por exemplo: se um paciente se encontra em estado terminal (vai morrer
rapidamente de qualquer forma), qual o impedimento de testar um medicamento
que, na pior das hipéteses, ird provocar um resultado ja previsto? O artigo de
Tabakman (2016), da algumas respostas para isto e pode ser acessado no link:
<http://observatoriodaimprensa.com.br/imprensa-e-saude/cade-os-mortos-da-
fosfoetanolamina/>.
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O aumento de casos é creditado a dois fatores: maior precisdo nos
diagndsticos e envelhecimento da populacdo (SARACCI; WILD, 2015).
Este Gltimo aspecto, em particular, merece atencdo, pois corrobora como
0s dados sdo articulados para produzir uma determinada informacdo que
¢ assumida, entdo, como um paradigma que se naturaliza. A anélise
realizada por Servan-Schreiber (2008) mostra que esta é uma
correlagdo pois, caso fosse verdadeira, 0 nimero de casos na velhice
teria aumentado, sem uma contrapartida equivalente de canceres
detectados na infancia ou em jovens adultos, mas ndo é isto que se
observa na analise de dados sobre cancer com a varidvel idade. A
ocorréncia do cancer em idade precoce cresceu 10% entre 1973 e 1991.
O céncer de cérebro e os casos de sarcoma cresceram 25% (GREG,
2015).

Embora a probabilidade de ocorréncia da doenca aumente com a
idade, o fato de ela estar presente em idade precoce é que a transforma
em um vetor que perpassa toda a sociedade.

Figura 4 — Probabilidade de ocorréncia de cancer x idade
(a cada 100 mil habitantes)
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} No. de casos
0 500 1.000 1.500 2.000 2.500

Embora seja prevalente a partir dos 80 anos, o cancer ja ocorre na infancia e
entre os adultos jovens,
Fonte: Greg, 2015, s/p.
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O estudo realizado por Greg (2015) mostra o aumento da
incidéncia do céncer: a partir dos 80 anos, a cada 100 mil habitantes,
2.500 terdo cancer. Este aumento esta relacionado com o aumento da
expectativa de vida, no entanto, é importante ressaltar o aumento no
nimero de casos na infancia e na adolescéncia, 0 que ndo pode ser
explicado pelos fatores usualmente associados a doenga.

A busca por outras explicacdes para 0 aumento das incidéncias
levou a analise do impacto ambiental e comportamental, ja referenciados
anteriormente. O mapa de ocorréncia de determinados tipos de céncer,
gue sdo prevalentes em uma regido e ndo em outras, fornece subsidios
para identificar quais sdo as articulagbes mais relevantes entre agentes
cancerigenos, habitos alimentares e outros para propiciar — ou ndo — o
surgimento de um dado céancer.

Para conhecer o0 inimigo, os pesquisadores analisam como ele
ocorre em diferentes territérios e tentam extrair estratégias para o
combate conforme os resultados apresentados em cada parte do mundo.
Os médicos tracam uma cartografia do cancer: mapas que mostram os
locais com mais incidéncia, e quais 0s tipos caracteristicos de uma
regido.

Figura 5 — A cartografia do cancer

Brazil

Breast cancer cases annually per 42.3
100,000 women

HDI* rank 700179

. GDPpercapita(USD) $8,629

Health expenditure per capita(USD) ~ $715

Lifeexpectancy 72years

Sources: GLOBOCAN 2008 v2.0. World Bank. UNDP (2008)
bined ind

“Human Development Index (HDI) is 3 combined indicator of life
expectancy. education, and income.

Mortality i All Cervical Liver Lung Prostate Stomach

A distribuigdo dos tipos de cancer ndo ocorre de maneira uniforme ao redor do
mundo.
Fonte: Pulitzer Center; Pri org, 2015, s/p.
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No mapa®’ é possivel acompanhar como cada tipo de cancer
distribui-se por diferentes paises, o custo do tratamento e a expectativa
de vida. Este tipo de informacdo tornou-se vidvel a partir da
disseminacdo dos métodos computacionais de tratamento de dados, que
permitem analisar e interpolar varidveis em grandes quantidades, com
uso do conceito de Big Data.

Por exemplo, o cancer de pulmado é 40 vezes mais comum em
regides do Reino Unido do que em Uganda; o cancer de esdfago é 100
vezes mais frequente em alguns distritos da Republica Islamica do Ira
do que nos Paises Baixos; e o cancer de figado é 1.000 vezes mais
comum em Mogambique do que na Suécia (SARACCI; WILD, 2015, p.
55).

Como um mapa no qual se debrucam os gedlogos, médicos e
pacientes analisam montanhas e vales, sulcos, formagdes e sinais que
definem as fronteiras desta doenca, buscando pistas para entendé-la e
combaté-la.

E entre o siléncio e a palavra, entre o espanto e o reconhecimento,
gue o paciente oncoldgico vai, pouco a pouco, trilhando seus caminhos
reais e virtuais no contato com a doenca.

2.3 A LINGUAGEM DO CANCER

O cancer, assim como outras doencas para as quais a cura é
incerta, coloca o ser humano face a face com sua morte iminente, esta
mesma morte que é obliterada, que se esconde nos desvaos do dia a dia,
do trabalho, dos sonhos e das esperangas. O paciente tenta domar o que
se recusa a ser domado: deseja resgatar um corpo e um estado de ser que
antecede a descoberta da doenga.

Esta morte que assombra as horas do paciente oncolégico
desdobra-se, de um lado, nas relagdes que foram exploradas por artistas
e filésofos em todos séculos e, de outro, nas relagdes restritas ao circuito
médico. Susan Sontag, em sua obra “Diante da dor dos outros” (2003),

" 0 mapeamento pode ser visualizado no link <http://www.pri.org/stories/2012-12-
02/interactive-feature-global-cancer-map>. Os dados séo obtidos de fontes oficiais,
rastreadas pela GLOBOCAN, um projeto coordenado pela Agéncia Internacional de
Pesquisa sobre Cancer, da Organizacdo Mundial da Satde. Em alguns paises, tais
dados nao estdo disponiveis. A metodologia utilizada é detalnadamente descrita no
préprio site, inclusive com notas sobre os cuidados a serem realizados nas analises
comparativas, levando-se em conta a diversidade de metodologias adotadas em cada
pais. A confiabilidade dos dados é categorizada em niveis, que vdo de A (dados
excelentes, cobrindo mais de 50% da populagdo) até G (dados inexistentes).
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mapeia estas representacdes que se encontram nos meios midiaticos e
constroem uma realidade, a qual permite uma leitura de mundo sem um
contato direto com ele. Para Sontag, a dor e a morte atraem o olhar do
outro, tornam-se informacGes cristalizadas pelos veiculos de
comunicacdo de massa e sdo colocadas, lado a lado, com anuncios que
descaracterizam o espaco tragico da dor. Mas entre a estética da dor e a
descricdo médica realizada por um corpo clinico, encontra-se a
experiéncia individual. Como coloca Servan-Schreiber (2008, p. 35),
“Enquanto a doenga ndo tenha passado rente a nds, a vida nos parece
infinita e acreditamos que sempre haverd tempo para lutarmos pela
felicidade”.

Como o cancer transita entre estas duas fronteiras, uma doenca
particular e solitaria, e a exposicdo publica, heroica, daqueles que
sofrem deste mal? O cancer, embora tratado como epidemia, ndo o é na
acepcdo recorrente da palavra, como ja explicitado anteriormente: ndo ¢é
uma doenca transmissivel; ndo aflora a pele — desenvolve-se lenta e
sorrateiramente, pegando o paciente de maneira repentina. A linguagem
gue descreve como 0 cancer se estabelece na sociedade e a linguagem
presente nos pronunciamentos das instituicdes fundadas para pesquisa-lo
e trata-lo lancam luz sobre as relacBes as quais o paciente se sujeita. E
esta linguagem, é esta sintaxe, que sera abordada a seguir.

2.3.1 O cancer como um exército inimigo

A virada do século XIX para o século XX e as duas Grandes
Guerras Mundiais marcam a institucionaliza¢do do cancer como doenca
a ser estudada de maneira interdisciplinar. Embora ja existisse, desde
1913, uma entidade americana com objetivo de estudar o cancer, é em
1933, que surge o primeiro 6rgdo internacional com este objetivo: a
Unido Internacional Contra o Cancer (UICC), com sede em Londres. As
duas instituicbes existem até hoje, mas com mudangas de nome. A
entidade americana passou a se chamar Sociedade Americana do Céancer
e a organizacdo inglesa passou a ser Unido Internacional para Controle
do Céancer (AMERICAN CANCER SOCIETY, s/d).

A mudanga ndo representa apenas um jogo de palavras: ela
simboliza uma mudancga conceitual — de uma doenca que pode ser
erradicada (como o sarampo, a poliomielite e outras) a uma doenca que
deve ser controlada e abrange mdltiplos aspectos. O céancer,
inicialmente, era associado a um Unico prognéstico, sintetizado na frase
de abertura de um artigo publicado em 1956: “A manifestagdo mais
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obvia do cancer ¢ que ele mata” (SARACCI; WILD, 2015, p. 52,
traducdo da autora). O cancer era o inimigo e deveria ser combatido.

O surgimento da IARC, International Agency for Research on
Cancer, iniciada em 1963, denota o esforco para colocar em pratica tal
visdo, buscando unir diversos paises para realizar pesquisas conjuntas e
recomendagfes envolvendo medidas de cardter publico que
ultrapassavam as fronteiras nacionais.

E interessante observar que a fundagido da IARC esta
intimamente ligada ao movimento antiarmamentista. O grupo de
signatarios que, em carta aberta dirigida a Charles De Gaulle e publicada
no jornal Le Monde em 8 de novembro de 1963, propunha a criacéo do
instituto, era formado por sumidades de diferentes areas (sendo que
apenas uma era especialista em oncologia). Os integrantes do grupo
tinham em comum um objetivo: a criacdo de um centro de pesquisa
sobre o céncer e formas de tratamento da doenca, com fundos que
deveriam ser retirados do orcamento militar dos paises participantes.
A proposta foi que este percentual ficasse no patamar de 0,5%, um valor
insignificante para afetar as verbas investidas em armamentos, mas que
representaria uma soma vultuosa a ser aplicada nas pesquisas (este
percentual nunca chegou a ser atingido). Inicialmente, a proposta
abrangia os esforcos conjuntos da Franca, Reino Unido, a entdo Unido
Soviética e Estados Unidos. Juntaram-se ao grupo a Alemanha e a Itélia.
O lema proposto: combater o cancer (SARACCI; WILD, 2015). A
IARC foi oficialmente formada sob os auspicios da Organizacéo
Mundial de Salde em 1965.

E uma ironia que o prédio especialmente construido para
desenvolver as atividades da organizagéo tenha sido evacuado em 1990,
porque foi descoberto que ele apresentava altos indices de asbestos —
uma substancia que a prépria IARC comprovou como cancerigena.

O movimento de combate ao céncer tinha raizes, também, nos
movimentos pacifistas, que propunham banir as armas nucleares do
mundo e pregavam a unido das na¢des em prol de interesses em comum
como as pesquisas sobre o cancer, conforme comprova a referida carta
aberta.
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Figura 6 — Carta aberta ao Presidente De Gaulle
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O presidente De Gaulle respondeu a carta aberta em dois dias, dando seu apoio
a iniciativa de fundacdo do Centro Internacional de Pesquisa para combater 0
cancer.

Fonte da imagem: Saracci e Wild, 2015, p. 16.

A matéria jornalistica reproduzida na figura 6, publicada pelo Le
Monde em 1963 (SARACCI; WILD, 2015), utiliza o jargdo militar: luta,
vitoria, vitimas, estratégia. Desde entdo, a descricdo do cancer incorpora
0 vocabulario militar (SERVAN-SCHREIBER, 2008): armas contra o
cancer; fileiras de combate; arsenal de medicamentos; estratégias; luta
contra a doenca; guerra ao inimigo. Esta linguagem coloca o céncer
como algo “externo” ao sujeito, um “outro” que deve ser combatido e
derrotado, mas que muitas vezes sai vitorioso — uma linguagem
recorrente nesta tese.

O paciente oncoldgico &, assim, um paciente dividido entre aquilo
que ele foi (um corpo saudavel) e aquilo que o invade (um cancer).
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O proprio presidente De Gaulle, ao escrever sua resposta, que
guestionava a fundac¢do de mais uma entidade de combate ao céancer,
utilizou expressoes de estratégia militar: “[...] ele focou na necessidade
dos pesquisadores de trabalhar em conjunto caso se desejasse conquistar
uma vitoria contra o cancer [...]” (SARACCI; WILD, 2015, p. 22, grifo
meu, traducdo da autora).No site de mapeamento do cancer
(PULITZER, 2015) ha uma pagina especifica sobre “o soldado solitario
contra o cancer”; outros textos remetem aos “novos campos de batalha
contra o cancer”.

Figura 7 — O cancer como um inimigo militar

Part I: Cancer's Lonely Soldier

APRI's TheWorld December 03, 2012

Dr. Jackson Orem heads the Uganda Cancer Institute. Until recently, he was the only

O céncer é descrito como uma luta, em que 0s arsenais necessitam ser
renovados.
Fonte: Pulitzer, 2015, s/p.”®

A matéria que segue a ilustracdo que consta na figura 7 endossa
esta abordagem e, além do uso da linguagem militar, valoriza, como
herdi, o “soldado solitario”, a diferenga que uma Unica pessoa pode
realizar no campo da oncologia, em que pesem os grandes investimentos
necessarios nesta area.

% A matéria pode ser acessada pelo link: <http://www.pri.org/stories/2012-12-
03/part-i-cancers-lonely-soldier>.
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Do inicio do século passado até hoje, tal linguagem continua
presente tanto nas referéncias cientificas quanto nas populares:

No entanto, embora 0 modelo de financiamento de
0,5% nunca tenha se materializado, esta auséncia
talvez tenha ajudado a que o segundo componente
da grande ideia — espirito de cooperagdo, luta
contra um inimigo em comum - tenha se
realizado e florescido (SARACCI; WILD, 2015,
p. 239, grifo meu, traducdo da autora).

Ao sair do ambito cientifico, o cancer perde seu carater de doenca
ndo nomeada e passa a designar outros males sociais por analogia.

2.3.2 O cancer extrapola seu préprio campo

Ao digitar a expressao “cancer social” no Google, em 2015, a
busca remeteu a 134 mil enderecos. No topo do ranking, a palavra é
associada ao fator que representa forte indice de preocupacdo em um
dado momento. Em 2015, o “cancer social” foi sistematicamente ligado
ao termo “corrupgdo”. O Papa Francisco, no dia 20 de outubro deste
mesmo ano, em sua pagina do Twitter, coloca: “A corrupgdo ¢ um
cancer que destréi a sociedade” (PAPA FRANCISCO, 2015).

A abordagem se repete: o presidente Barak Obama, em 28 de
julho de 2015, tambhém fez a mesma analogia em seu discurso na Unido
Africana (FRANCE PRESS, 2015). Outro a utilizar a expressdo foi o
primeiro ministro da Inglaterra, David Cameron, em seu discurso na
Cupula G7, ao fazer um apelo para combater o “cancer da corrup¢do”
(AGENCIA BRASIL, 2015).

Também séo referenciados como cénceres sociais a drogadi¢éo:
“A droga é o cancer da humanidade contemporanea” (FIGUEIREDO,
2014); baixos investimentos em educacdo: “O cancer da ignorancia: a
falta de uma boa educacdo (MATA, 2015); desemprego; inflagdo; e
ideologias (tanto de esquerda, quanto de direita), entre outros aspectos
da sociedade contemporanea.
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Neste dltimo caso, um dos textos encontrados vai mais além;
apropria-se do vocabulério mais especifico da oncologia, a metastase:

Dominadas pela ortodoxia, essas organizagfes
fazem uma verdadeira lavagem cerebral nos mais
inteligentes de nossos jovens, que ao fim de um
ciclo acabam voltando para posi¢des de mando no
governo brasileiro. Quando se sentam na mesa
para negociar com representantes dessas
organizagdes, falam a mesma linguagem e
partilham os mesmos conceitos. N&o ha
controvérsia. Sdo como quinta colunas infiltradas
em nossas hostes. Por acaso, muito por acaso,
alguém com um ponto de vista nacional diferente
— uma Mercedes del Pont, por exemplo — é
nomeado para um cargo tdo estratégico quanto o
Banco Central. Ela precisa ter sorte e muito apoio
politico para dominar a metastase neoliberal em
torno dela (ASSIS, 2012, s/p).

A linguagem, aqui, permite vislumbrar como tais analogias sdo
construidas: infiltrar, dominar, levantar armas, combater o inimigo,
aniquilar o problema remetem ao vocabulario militar tdo caro quando se
trata do cancer. Estes discursos também possibilitam perceber como o
cancer foi naturalizado: passou a fazer parte do cotidiano dentro de uma
moldura predefinida em todas as referéncias.

A analogia traz a tona o perfil do cancer como doenca que se
traduz no imaginario do cotidiano: uma doenca que se infiltra, sobre a
qual n3o se tem controle, que destr6i o “lado bom”, saudavel,
envolvendo a conivéncia de quem estd doente: se existe corrupcéo, €
porque existem elementos corruptores e elementos corruptiveis. O
mesmo ocorreria com o cancer doenga: existem os agentes cancerigenos,
e existem aqueles que se expdem a tais agentes e abrem campo para que
eles, fatores cancerigenos, atuem: o paciente torna-se culpado da propria
doenca.
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O fator mais contraditério neste discurso popularizado na midia é
gue o cancer é estigmatizado como uma doenca sobre a qual, embora
dependente da anuéncia do prdprio paciente, este ndo tem mais controle
sobre o desenvolvimento do mal que o aflige: o cancer surge como algo
gue cresce a revelia de qualquer acdo passivel de ser empreendida.

Estas contradicbes foram reforcadas com o advento das
Tecnologias da Comunicacdo e da Informacdo (TIC) e se ddo em
paralelo ao percurso da internet, onde o discurso de autoridade encontra-
se refletido em blogs, no Facebook®, em comentérios nas redes sociais.

Séo as trajetdrias da internet, abordadas a seguir.

% O Facebook comecou a funcionar em fevereiro de 2004 entre os alunos de
Harvard. Em 24 horas, apds seu langamento, o site ja alcangava 1.500 usudrios. Em
2005, a rede expandiu-se, abrigando universidades no Reino Unido, México,
Australia, Nova Zelandia e Canada. Finalmente, em 2006, qualquer pessoa poderia
se filiar a rede, desde que possuisse e-mail e fosse maior de 13 anos. Em 2015, o
Facebook contava com 1,59 bilhdo de usuéarios e vem investindo em novas
tecnologias como inteligéncia artificial, realidade aumentada e incremento na
velocidade de carregamento da pagina para manter 0s USUArios e atrair novos
(FACEBOOK, 2016).
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3 TRAJETORIAS DA INTERNET

A internet, como tecnologia que impacta profundamente as
relagdes do paciente oncolégico com sua doenca e com o sistema
médico, possui uma histodria recente. Ela caminha paralelamente com os
avancos das ciéncias computacionais e estas tém sua origem na inddstria
bélica e, posteriormente, nos ambientes académicos. A terminologia
utilizada para caracterizar, portanto, o desenvolvimento da internet esta
profundamente associada ao jargdo armamentista, assim como o cancer:
codigos; seguranca da informacdo; agente; acessos; senhas; cavalo de
Troia; espides; criptografar; dominio; hacker; entre outras. Aos poucos,
0 mundo cibernético apropriou-se de terminologias especificas da
biologia e da area médica, como virus; contaminacdo e vacinas, para
citar as mais conhecidas. A seguir, serd abordada a construcdo e
expansdo da internet, para que o entrelagcamento com a oncologia se
torne possivel.

3.1 AS NOVAS TECNOLOGIAS DA COMUNICACAO
E DA INFORMACAO E O CIBERESPACO

A internet (e a Web) estdo presentes em praticamente todos 0s
setores da vida cotidiana: transmissao de informagdes e dados, pesquisa,
arquivamento, educacdo, seguranca, afetividade, aquisicdo de bens e
servigos, além do submundo que também se encontra na rede (LEVY,
2008). Como coloca o autor,

O ciberespaco integra todas as midias anteriores,
como a escrita, o alfabeto, a imprensa, o telefone,
0 cinema, o radio, a televisdo e, adicionalmente,
todas as melhorias da comunicagdo, todos os
mecanismos que foram projetados até agora para
criar e reproduzir signos. [...] O ciberespaco apoia
muitas tecnologias intelectuais que desenvolvem a
memoria  (através de base de dados,
hiperdocumentos, Web), a imaginagdo (através de
simulag0es visuais interativas), raciocinio (através
da inteligéncia artificial, sistemas especialistas,
simulagbes), percepgdo (através de imagens
computadorizadas de dados e telepresenca
generalizada) e criagdo (palavras, imagens,
musica e processadores de espacgos virtuais)
(LEVY, 2008, p. 165).
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E fundamental ressaltar que a internet apresenta multiplas
plataformas de interacdo, das quais as mais conhecidas sdo os sites,
blogs, féruns, redes sociais (Facebook, Orkut, LinkedIn, etc.) e outras de
compartilhamento — Youtube, Vimeo, Flickr, entre outras®. Todas elas
sdo acionadas por meio dos motores de busca, que permitem, com 0 uUso
de palavras-chave, acessar pessoas ou conteldos de interesse.

Como colocam Castiel e Silva (2005, p. 45) “[...] nunca houve,
desde Gutenberg, semelhante potencial para disponibilizar tanta
informac&o a tantas pessoas com custos proporcionalmente tdo baixos”.

A quantidade de usudrios é impressionante: a comScore (2016),
empresa especializada em pesquisa de audiéncia digital, estimava que 0
nimero de internautas ultrapassava, em 2015, a casa de 3,2 bilhGes de
pessoas.

O ciberespaco integra todas as midias anteriores, como a escrita,
o0 alfabeto, a imprensa, o telefone, o cinema, o radio, a televisdo e,
adicionalmente, todas as melhorias da comunica¢do, todos o0s
mecanismos que foram projetados até agora para criar e reproduzir
signos. O State of Blogsphere, pesquisa da Technorati (2011), empresa
gue monitora blogs, projeta o surgimento de 120 mil novos blogs por
dia, o que atualmente significaria uma cifra proxima a 1 bilhdo de blogs
(incluem-se, neste nimero, os blogs de empresas e o fato de uma mesma
pessoa possuir mais de um blog). Sendo assim, a disseminacdo das
informac@es, do conhecimento e a coleta de dados transformaram-se
substancialmente com o advento destas novas tecnologias: fato marcante
é o surgimento da Wikipédia®, cuja histéria reflete um debate acirrado
gue ocorre nos meios académicos de como as informacgbes sdo
disponibilizadas para o publico. De uma enciclopédia colaborativa, sem
nenhum comité critico para analise dos materiais nela postados (ao
contrario do que ocorre na Academia e nos periddicos cientificos, que
possuem a revisao por pares), a Wikipédia passou a contar com editores
criticos (ou mentores, como chamam seus idealizadores), responsaveis

% A dinamica do mundo virtual ndo permite precisar qudo efémera pode se
transformar qualquer midia que utilize a internet. A vida do Orkut, midia social
popular no Brasil, durou dez anos (2004-2014) e foi ultrapassada pelo Facebook,
midia social similar e que continuava na lideranga e preferéncia dos internautas em
2016.

81 Wiki é o termo utilizado para designar sites colaborativos: qualquer pessoa pode
alterar o contetdo existente em uma dada pagina virtual. Um exemplo de Wiki é a
Wikipédia. Outros exemplos: wikilivros, que retne livros e apostilas construidos de
maneira colaborativa, constantemente atualizados e revisados pelos usuérios.
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por seus campos de especializagdo. A introducdo do Skype e das
videoconferéncias também alterou profundamente as relacdes sociais em
diferentes &reas, podendo-se citar as areas juridica, artistica e
educacional, sem esquecer, é claro, 0 surgimento (e desaparecimento!)
de varias profissdes®. No campo da salde, estas questdes tornam-se
criticas.

Como propde Hannah Arendt em seu livio “A Condicdo
Humana” (2001), é fundamental repensar e refletir sobre o impacto dos
novos conhecimentos e avangos cientificos na percepcao daquilo que faz
0 ser humano se auto-identificar como humano, reflexdo esta que avanga
pelos processos por ele utilizados para se colocar no mundo e para o
mundo. Uma destas reflexdes passa pela analise de como tais
conhecimentos sdo processados e disponibilizados, abordagem que
ganhou novos contornos com o avanco das tecnologias informatizadas.

O processamento e disponibilizacdo destas informacfes nem
sempre seguem o modelo cientifico adotado na Medicina
contemporanea ocidental. Este fato ndo é novo na histéria da
humanidade (VIEIRA, s/d): o Homem de Piltdow, que o geblogo
Charles Dawnson proclamou ter descoberto em 1912, representando o
elo perdido entre o ser humano e os simios; e os desenhos elaborados
por Ernest Haeckel para corroborar a Teoria da Evolugdo de Darwin
mostrando como a ontogénese repete a filogénese sdo ocorréncias que
ndo resistem a uma abordagem nos moldes do paradigma cientifico®. O
fator novo ¢é, se assim posso chamar, a “democratizacdao” deste poder. Se
antes alterar uma foto competia a poucos e raros especialistas, hoje
robustos programas de computador permitem a qualquer jovem com
acesso a uma maquina executar esta tarefa e dissemina-la amplamente,
resultado da facilidade de comunica¢do mundial.

%2 Na é4rea juridica o uso de videoconferéncia ja é admitido, em alguns casos, para
tomar depoimentos, por exemplo. Na educagdo, o0 ensino a distancia ganhou novo
impulso com a realiza¢do de conferéncias e aulas virtuais. As TIC abriram um novo
campo para a expresséao artistica, bem como facilitaram o acesso as obras que podem
ser vistas virtualmente, em roteiros turisticos pelos principais museus do mundo. Em
relagdo as profissdes, algumas desapareceram, como a de datilégrafo (atualmente o
digitador) ou o pastup (que colava letras para fazer anlncios de propaganda
impressos, processo hoje totalmente digitalizado).
% 0Os dois exemplos estdo incluidos entre as grandes deturpacdes cientificas e
remetem, novamente, & reflexdo sobre a fosfoetanolamina. Trazem, além disso, uma
conexdo com os dois videos aplicados, como projeto piloto, pela autora, junto aos
académicos da UFSC.
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A charge a seguir sintetiza o impacto dos softwares na
representacdo da realidade no mundo virtual.

Figura 8 - A realidade no mundo virtual

& Randy Glasbergen / glasbergen.cam

|

“Your X-ray showed a broken rib,
but we fixed it with Photoshop.”

Seu Raio-X mostrou uma costela quebrada, mas
nos a consertamos com o Photoshop.
Fonte: Glansbergen, 2015, s/d.

O cartoon espelha como a leitura médica, efetuada seja pelo
especialista ou pelo prdprio paciente, é impactada pelas novas midias. O
que diferencia, portanto, a situagdo pré-internet e o atual panorama é a
rapidez com que as informagcfes se espalham, sem uma revisdo
minuciosa por pares, e a quantidade de informagGes fornecidas, o que
impossibilita uma analise comparativa mais acurada por parte do ser
humano.

O advento e expansdo da internet criou um novo campo
investigativo e propds novos desafios para as ciéncias humanas. A
internet representa um campo privilegiado para a pesquisa
interdisciplinar, pois o espaco virtual congrega vérias abordagens e
fornece uma quantidade de dados (quantitativos e qualitativos) que
exige a construcdo de novas ferramentas de anélise.
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Tudo isto se encontra em fase de ebulicdo, provocada,
particularmente, pelo avanco geométrico da rede. Uma andlise histérica
mostra tal expansdo: a rede de comunicacdo mundial surgiu na esteira da
Guerra Fria (1960), como ferramenta militar (ARPANET). Em 1962, o
conceito de uma rede mundial emergiu a partir das pesquisas de
Licklider, e acabou se concretizando em 1970 nos meios académicos,
com o surgimento da primeira demonstragdo publica de e-mail (1972),
mas somente na década de 1990 é que ela comegou a disseminar-se
massivamente (LEINER et al., 2009).

O conceito original que norteou a criacdo da rede permanece, até
hoje, no fulcro de discussbes académicas, pois envolve a liberdade de
gualquer individuo de se conectar como quiser, de onde quiser, postando
0 que desejar (arquiteturas de rede abertas). Este conceito, no entanto,
esbarra em restricbes de diferentes paises e envolve questdes
relacionadas aos direitos autorais e intelectuais e as legislaces relativas
a difamacdo, distorcfes e descontextualizacdes. O projeto SOPA (Stop
Online Piracy Act), proposta americana com vistas ao controle de
contetidos na internet, provocou forte reacdo publica, que levou ao seu
arquivamento por tempo indefinido (OZIHEL, 2012).

Esta premissa basica — estrutura aberta com liberdade absoluta —
fomentou uma intensa discussdo (ainda em andamento) que exige uma
abordagem interdisciplinar tanto para validar aspectos éticos
relacionados com a coleta de dados quanto para efetivar a analise dos
mesmos, definindo as fronteiras de trocas de informagdes e como
construir as relacbes entre os diferentes dados. E uma discussio
importante, na medida em que afeta tomadas de decisdo fundamentais a
nivel micro e macro, tais como estratégias empresariais e politicas
publicas. Na area de salde, por exemplo, médicos e pacientes travam
um embate sobre como tratar e analisar as informag@es, sintomas,
diagndsticos e tratamentos disseminados pela internet por diferentes
fontes (ALCANTARA, 2015). Outra area que demanda reflex&o sobre
as informacfes existentes na internet € a da esfera publica
(monitoramento de ruas, sistemas de vigilancia, instauracdo de e-
governos, etc.), bem como a coleta de dados para projecfes de
tendéncias, que propiciam a derivacéo de hipdteses e teorias apoiadas na
inducdo, entendendo-se aqui a indu¢do conforme aquela proposta por
Russell (1956).

Esta necessidade — como analisar a internet — levou a
categorizagdo dos estudos sobre a internet em relagdo a quatro aspectos:
tecnologia, administracdo de infraestrutura, questfes sociais e, por fim,
comerciais (LEINER et al., 2009):
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A internet é, a0 mesmo tempo, um recurso de
transmissdo de alcance mundial, um mecanismo
de disseminacdo da informagdo e um meio de
colaboracdo e interacdo entre individuos e seus
computadores, independentemente da localizacdo
geogréfica (LEINER et al, 2009, p. 22, traducéo
da autora).

No caso da salde e da oncologia, seu uso transita por estes quatro
campos. E importante diferenciar internet de Web, embora os termos
sejam comumente utilizados como sindnimos. A internet é uma rede de
computadores conectados por meio de variadas linguagens. Ja a Web é
uma forma de acessar a internet, utlllzando um tipo especifico de
linguagem: http, por meio de navegadores®. E na internet que se
formam as redes de comunicacdo pelas quais navegard o paciente
oncoldgico: um ciberespaco que cria fronteiras invisiveis.

O ciberespago vem se mostrando um ambiente rico para reflexdes
em diferentes &reas, que envolvem desde 0s processos de construcéo do
conhecimento (em especial EaD — Educacdo a Distancia), disseminagdo
da economia, transnacionalizacdo, e-governos, lazer e telemedicina, para
citar somente alguns setores. Como coloca Elizabeth Grosz,

Desde a introducdo do computador pessoal, desde
a computadorizacdo das transa¢fes econdmicas,
desde o advento da internet e da comunicagéo
global instantanea por meio de celulares, redes de
satélites e a Web mundial, transformacfes em
como nds entendemos a nGS MeSMOS, NOSSOS
COrpos, nosso espaco nas cidades e comunidades,
e nossa relagdo com o futuro, foram todas
afetadas, transformacdes que estdo em processo
de, talvez, reconfigurar como estamos presentes
no mundo (GROSZ, 2001, p. 50, traducdo da
autora).

% No universo da internet ocorrem vérias atividades: troca de e-mails e transferéncia
de arquivos, entre outras . A troca de e-mails, por exemplo, ndo utiliza a Web, ou
seja, a Web é uma das formas de acessar os contetdos disponibilizados
virtualmente.
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O Facebook, por exemplo, é uma das ferramentas virtuais que
estd transformando estas relacdes citadas por Groz. A rede foi fundada
em 2004 e emprega mais de trés mil funcionarios, conforme dados da
prépria empresa (FACEBOOK, s/d). Esta midia social é acessivel em
mais de 70 linguas, contando com 845 milhGes de usuarios mensais
ativos, sendo que 80% se encontram em outros paises que ndo oS
Estados Unidos e o Canada. A missdo da empresa, informam seus
fundadores, é a de conectar pessoas, 0 que a caracteriza, assim, como
uma midia social que emerge em um espaco virtual mais amplo, o qual
apresenta seus proprios contornos e assume esta proposta difundida
pelos seus fundadores.

3.2 0 ESPACO VIRTUAL

Para entendermos o espaco virtual, antes de mais nada é
necessario entender o espaco em si. Este ndo é um dado natural; ao
contrario, surge em um contexto sdcio-histdrico, que permeia as
relagcBes sociais e a conformacdo do sujeito e sua identidade. Como
coloca Wertheim (2001), o dualismo® imperou nos Gltimos trés mil
anos ocidentais, dualismo este sobrepujado pelo monismo cientifico, o
qual tem, por base, uma reconfiguragdo do espago e do tempo: “...nos
Gltimos trés mil anos, nossas filosofias e religides foram dualistas,
cindindo a realidade em matéria e espirito” (WERTHEIM, 2001, p.22).
De uma forma mais especifica — de todo o periodo medieval até o
Renascimento —, o foco principal como marco civilizatério foi a alma
(pneuma em grego), que se contrapunha ao corpo. As perguntas que o
ser humano se coloca hoje em relagdo ao homem medieval ndo faziam
parte da concepcdo do medievo e de suas expressdes artisticas — seja na
pintura (bidimensional), seja na prépria arquitetura. O espaco era
entendido e concebido de uma maneira outra que ndo aquela que
permeia a modernidade e que comeca a ser desenhada com a introducgéo
da perspectiva: um novo olhar, um novo espago, um novo ser humano.
Na busca por conciliar fé e razdo, toda uma estrutura rigida,
compartimentada e hierarquicamente construida, orientava-se para
categorias bem estabelecidas (PANOFSKY, 2001).

% O dualismo é a abordagem filoséfica (também encontrada na religi&o) que opde
dois conceitos, 0s quais ndo permitem uma sintese. Por exemplo: bem/mal;
claro/escuro. Para Carl Sagan (2009), o ser humano s consegue pensar utilizando
tais opostos, que parametrizam as nuances intermedidrias.
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Na arquitetura, o interior deveria ser inferido do exterior, e vice-
versa: “A estrutura de todo o sistema, por exemplo, [pode] ser inferida a
partir de um tnico pilar” (PANOFSKY, 2001, p. 35). Esta estrutura
rigida, no entanto, sustenta todo um mundo imaginario que, sé em 1305,
com Giotto (1266-1337), comeca a ser transposto para uma nova
configuragdo de realidade: a perspectiva, que sintetiza o interesse pelo
mundo fisico (PANOFSKY, 2001).

O Renascimento desloca o foco da pneuma para a materialidade
fisica, que se debruca ndo mais sobre a cartografia do espirito (pois
mesmo a materialidade construida no medievo, em especial as formas
arquitetonicas e toda a cosmologia, era concebida em fungdo da alma),
mas sim sobre a cartografia de um espaco fisico.

Tal deslocamento ndo se deu sem conflitos e sé aos poucos
estabeleceu-se de forma hegemobnica, acambarcando uma anélise
minuciosa do espaco: a cartografia da Terra e do infinitamente grande (o
Universo) ou do infinitamente pequeno (as estruturas moleculares) séo
marcos de tal postura. Uma das Ultimas fronteiras — o mapeamento do
espaco cerebral — vem sendo vencida com o desenvolvimento de
sofisticadas técnicas investigativas.

A visdo cientifica, em sua postura hegeménica, eliminou a
possibilidade de um espaco ndo fisico, j& que o espago fisico se estende
de forma infinita (WERTHEIM, 2001). O espaco bidimensional e finito
da Idade Média foi, aos poucos, solapado por um espaco tridimensional
e infinito®, em que o olhar do observador é determinado pelo autor, o
gual define os angulos da perspectiva, uma perspectiva que permite o
deslocamento para posi¢fes inusitadas. Este espagco que possibilitou no
periodo Renascentista o desbravamento de fronteiras e o atravessar de
continentes — um espago continuo — levou aproximadamente 300 anos
para ser construido.

O espaco do embate medieval do eu é um espaco de crescimento
pessoal, via o enfrentamento homérico de desafios e conflitos, (assim
como 0 espago grego da catarse permitia exorcizar tais conflitos) e
incluia espacos nao fisicos, como o espaco do purgatério.

% Como coloca Wertheim (2001) esta infinitude do espaco fisico ndo deixa lugar
(pois infinito) aos espagos espirituais, criando um processo de anglstia e
desestabilizagdo que, na visdo da autora, é uma das razBes que impulsionam o
crescimento da internet: é no espaco virtual que o internauta pode depositar aspectos
intangiveis do seu ser, ja que estes, no mundo real (em oposi¢do ao mundo virtual)
ndo encontram lugar.
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O espaco do embate da Renascenca € um espaco da superacdo de
obstaculos concretos, localizados por meio de coordenadas bem
delimitadas, aos poucos exploradas pela ciéncia: “[...] simplesmente ndo
somos capazes de conceber um lugar como ‘real’ a menos que tenha
localizagdo matematicamente precisa no espago fisico” (WERTHEIM,
2001, p. 53).

A autora ressalta que esta no¢do do espa¢o continuo é rompida
por Einstein (1879-1955), que prop&e um espa¢o matematico complexo,
articulando espago e tempo, e que culminard com a nogdo de um
hiperespagco multidimensional. O surgimento do ciberespaco coloca uma
nova vertente nesta discussao, para além do espaco multidimensional.

O ciberespaco insere-se, neste contexto, como uma abordagem
gue rompe com a Vvisdo estritamente fisica e que aponta para a rede de
possibilidades que fomenta a expansdo de uma realidade virtual. O
ciberespaco ¢ resultado das ciéncias fisicas, mas as ultrapassa
(WERTHEIM, 2001). Aqui, destaco trés aspectos essenciais que
diferenciam o ciberespago: uma nova abordagem de espaco (0 espago
ultradimensional); o novo posicionamento do internauta; e a nogdo de
liberdade virtual.

3.3 O ESPACO ULTRADIMENSIONAL

No espaco virtual, a pessoa encontra-se simultaneamente em um
espaco fisico euclidiano — relacionando-se com aquilo que a cerca de
forma imediata — e, a0 mesmo tempo, coloca-se em um outro espacgo —
um espago néo afetado pelas leis da fisica tradicional. E um espaco que
remete a muitos aspectos do medievo, como se vera a seguir e, ao
mesmo tempo, intensifica posturas que foram disseminadas na
Renascenca e fomentaram a formacéo do ser humano contemporaneo.

Interessante notar que o espago da tela nas midias sociais é
bidimensional (como na Idade Média), diferenciando-se, por exemplo,
do espaco dos games, que é tridimensional e explora, em diferentes
instancias, o jogo de perspectivas, como exemplificado na figura a
seguir.
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Figura 9 -

O espaco virtual
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O espaco virtual é bidimensional.
Fonte da imagem: Arquivo da autora, 2012.

Mesmo considerando-se que 0s enderegos virtuais dos sites
incluem janelas que permitem espacos em perspectiva tridimensional
(videos e fotos), este espaco de conexdo organiza-se de forma
bidimensional sobreposta, sobreposicfes estas unidas por meio de links.
Outro aspecto singular do espaco virtual é que ele é simultaneamente
e descontinuo: continuo, pois permite ao usuério atravessar
fronteiras, deslocar-se espacialmente (de forma virtual) entre os
diferentes nds da rede; ao mesmo tempo, é descontinuo, pois cada um
destes espagos virtuais representa uma concha onde se abriga uma
determinada individualidade, que ndo se conecta com outros espagos

continuo

contiguos.
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Estas rupturas de tempo-espaco, estes desencaixes que deslocam
as conexdes relacionais para cenarios indefinidos e indeterminados
(GIDDENS, 1991) perpassam o ciberespaco.

O espago da internet, que eu caracterizo como um espago
ultradimensional, ou seja, que ultrapassa dimensfes, cria um pano de
fundo em que o mundo interior do detentor da pagina articula-se com
outros mundos interiores de outros detentores de outras paginas de
maneira reflexa em um preenchimento que adquire contornos
socioldgicos: “A identidade, nessa concepgdo socioldgica, preenche o
espago entre 0 ‘interior’ e o ‘exterior’ — entre 0 mundo pessoal e 0
mundo publico” (HALL, 2005, p. 5). Para este autor, a identidade do
sujeito na atualidade deixa de ser fixa e assume formas oscilantes — e
esta identidade oscilante também estd presente na internet, que
possibilita reformular perfis de acesso sem deixar rastro de perfis
anteriores, os quais sdo eliminados conforme o desejo de seus autores®’.
Estas coordenadas espaco-temporais afetam as representacGes
simbdlicas (WERTHEIM, 2001).

Seria entdo o ciberespago um lugar, nos termos que Giddens
(1991) coloca, especifico, concreto, familiar e delimitado? Ou, como
coloca Augé (1994), seria um ndo-lugar, ja que associado a circulacdo,
independentemente do tempo e do espaco? Nos ndo-lugares, as pessoas
estdo em fluxo e refluxo, em transito, pois sdo transitorias: sao
identidades que fluem. Ou, avancando na diferenciacdo entre lugar e
espaco, ele abre uma nova categoria para o posicionamento do
internauta?

A analise dos sites por onde transita o internauta que busca
informacGes oncoldgicas recoloca a posicao do espago do consultério e
do espaco hospitalar de uma forma diferenciada em relagdo ao meio
virtual: o ponto de referéncia do ndo-lugar é o espaco fisico — este é
fixo, e 0 sujeito é transit6rio®. No mundo virtual, ocorre o oposto: 0
sujeito (paciente) € fixo, e transitorios sdo 0s espagos por onde ele
circula.

A eliminagdo de péaginas e enderegos virtuais vem sendo contornada com a criagdo do
“Museu da Internet”, um repositorio do que ja foi disseminado pela rede. O arquivo pode ser
acessado pelo link: <http://web.archive.org/>.
®BEM hospitais e clinicas, mesmo que o paciente se transforme em um doente crdnico, assiduo,
seu tratamento é realizado como quem esta de passagem, de maneira ndo definitiva — a doenca,
no discurso dado, ndo faz parte daquilo que o sujeito é: ele esta doente, ndo é doente.
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3.4 O POSICIONAMENTO DO INTERNAUTA

O espaco, seja 0 de Newton ou o de Einstein, possui fronteiras
nitidas, sejam elas definidas como continuas ou descontinuas, uma
abordagem que permite expandir as nocdes de publico e privado. Tais
nogdes parecem categorizadas de forma inequivoca nestes espagos —
mas isto ndo se aplica ao espago virtual, em que espaco publico e
privado convergem:

Hoje em dia, metade dos garotos das faculdades
americanas tem sua propria home page,
desovando o que deve ser o maior arquivo da
mente adolescente que jamais existiu. Um namero
cada vez maior de familias estd também se
mudando para o ciberespaco, mantendo os entes
queridos em exposicdo online na forma de
instantaneos digitalizados de suas férias de verdo.
Com o advento do software de autopublicagdo na
Web, a home page da familia estd destinada a se
tornar tdo ubiqua quanto o velho album de
fotografias — e muito mais publica (WERTHEIM,
2001, p. 166).

A internet contribui e se insere na contemporaneidade por
apresentar ao menos trés dos quatros fatores apontados por Hall como
caracteristicos de tal periodo: mobilidade; fragmentacdo do mundo; e
fragmentacdo do proprio sujeito (HALL, 2005). A modernidade difere,
assim, do lluminismo - em que o sujeito apresenta uma identidade
propria (geralmente masculina), em um mundo ordenado pela razéo,
consciéncia e acdo. Difere, também, da postura socioldgica que delimita
0s espacgos privados e publicos pois, como visto anteriormente, este
espaco ultradimensional ndo se submete a tais delimita¢des, ao contrario
dos no-lugares que nio conformam identidades (AUGE, 1994).

O espaco do consultério, do hospital, € um espaco onde
transitam os pacientes.
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Se nos detivermos, por um instante, na definicéo
de lugar antropoldgico, constataremos que ele §é,
antes de mais nada, geométrico. Ele pode ser
estabelecido, com base em trés formas espaciais
simples, que podem ser aplicadas a dispositivos
institucionais diferentes e que constituem, de certo
modo, as formas elementares do espago social.
Em termos geométricos, trata-se da linha, da
intersecdo das linhas e do ponto de interse¢do
(AUGE, 1994, p. 54).

Nada mais longe do espaco-lugar classico do que a internet, com
sua estrutura que promove o entrelacamento entre o publico e o privado:
o0 teor dos textos digitados, das fotos, videos e links postados
institucionalmente apresenta um cunho que se apropria da linguagem
dos blogs (diarios virtuais), incorporando a gramatica da linguagem de
uma pessoa fisica e ndo juridica. O espago virtual aponta para tal
conformacdo onde o sujeito (tanto as pessoas juridicas quanto fisicas)
criam conexdes que crescem de maneira geométrica — amigos, amigos
dos amigos, amigos dos amigos dos amigos etc. Tal nimero pode chegar
a algumas centenas ou milhares, o que confere as relagBes virtuais um
carater bem diverso daquelas que se realizam fora do espagco virtual.

Em que pese a possibilidade de tornar sigilosas as informaces
disponibilizadas ou navegar de forma andnima na rede, tais recursos séo
pouco utilizados pelos internautas®. Esta caracteristica da rede leva, de
maneira direta, a uma reflexdo sobre o conceito de liberdade, pois o
internauta é exposto a informagdes que ele ndo buscou proativamente
(WERTHEIM, 2001). O trajeto da construcdo desta nocdo de liberdade,
no ciberespaco, serd abordado a seguir.

3.4.1 Liberdade virtual

Na ldade Média, a jornada do ser humano apresentava um foco: o
de ascensdo ao espaco metafisico. No Renascimento, tal foco se perde —
sendo 0 espaco um continuo, sem inicio ou fim, um eventual ponto de
chegada desaparece.

¥ Os algoritmos utilizados pelos sites mapeiam a navegagdo dos internautas para
configurar o resultado de buscas e ofertas de materiais conforme o perfil deste
internauta. Por exemplo: caso o internauta pesquise sobre passagens aéreas, sera
inundado por ofertas de passagens na sequéncia de sua busca. O mesmo ocorre se
ele pesquisar um dado medicamento ou qualquer outra informagao.
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Tal perspectiva se replica no ciberespago que, infinito, permite
também “n” possibilidades. Assim, o internauta navega sem rumo,
paradoxalmente aprisionado pela sua infinita liberdade, como pontua
Wertheim:

Num espaco homogéneo, o viajante tem uma
infinita liberdade de escolha: pode tomar qualquer
dire¢do que queira e mudar de ideia tanto quanto
queira. Esse senso de liberdade é um enorme
componente da fantasia do espaco exterior. [...]
essa liberdade de movimento aparentemente
ilimitada é uma fantasia primordial da cosmologia
do final o século XX (WERTHEIM, 2001, p.
138).

A nocdo de liberdade pontuada por Wertheim (2001) estd no
fulcro dos embates — inclusive concernentes a legislacdo — que cercam a
internet e seus multiplos espacos que alimentardo as relagfes entre
médicos e pacientes oncologicos: “Espago para se mover é a esséncia da
liberdade tanto para a mente quanto para o corpo” (WERTHEIM, 2001,
p. 53). Este espaco idealizado da internet apresenta-se como uma
valvula de escape para 0s espagos cada vez mais vigiados, vigilancia que
se coloca como mola mestra para propiciar mais liberdade, justificada
pela necessidade de preservar direitos individuais positivados.
Paradoxalmente, tal vigilancia representa o fim desta mesma liberdade.

O ciberespago apresenta-se, assim, como uma utopia desta
liberdade forjada no Renascimento®. Importa, para cada internauta, é
que a internet represente uma porta ampla e aberta para a liberdade de
expressao, com permissdo irrestrita para a mobilidade (mobilidade esta
destacada pelo uso do proprio termo “internauta”, que remete as
navegacOes e descobrimentos de novos territorios).

%0 N&o é por acaso que a missdo do Facebook, expressa em seu site, enfatiza tal
aspecto: “As pessoas utilizam o Facebook para ficarem conectadas com seus amigos
e familia, para descobrir o que esta acontecendo no mundo, e para compartilhar e
expressar aquilo que importa para elas” (FACEBOOK, s/d, grifo meu, traducdo
da autora).
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A “liberdade” foi a alavanca que deteve a continuidade do projeto
SOPA (Stop Online Piracy Act), suspenso no dia 20 de janeiro de 2012,
com a reagdo de diversos sites que promoveram um novo tipo de
“greve”, se assim a podemos chamar; a Wikipédia (versdo inglesa), em
protesto contra 0 SOPA ficou fora do ar no dia 19 de janeiro de 2012.

Perceba-se que essa “greve” se constitui em um marco ainda
pouco explorado — significa que houve a paralizagdo do fornecimento
de informacGes aos usuarios, equiparando a importancia do acesso as
informac®es a outros bens essenciais, como transporte e salde. A pagina
em que a Wikipédia anuncia sua mobilizacdo teve mais de 182 milhdes
de acessos (WIKIPEDIA, 2012).

Este confronto entre vigilancia como meio de garantir a liberdade
e vigilancia como ferramenta que cerceia esta mesma liberdade retoma
aspectos caros a Foucault (1987), em especial, seus estudos sobre 0
panoptismo, o qual, no ciberespaco, ganha novos contornos.

3.4.2 O panoptismo virtual

Em seu grau mais extremo, 0 panoptismo se exerce pela propria
invisibilidade: a ocultacdo do exercicio do poder estd instaurada. A
prépria pessoa torna-se “o principio de sua sujei¢do” (FOUCAULT,
1987, p. 168). Ao colocar o individuo sob escrutinio, o pandptico
permite uma classificacdo especifica, bem como a experimentacdo
controlada, postura esta que é endossada pelo armazenamento das
informac@es de cada internauta: a rede retorna para ele, em cada busca,
respostas ja esperadas e que se adequam ao seu perfil, alimentando,
desta forma, um imobilismo que evita o confronto e o choque do
inusitado ou das diferencas. Um outro efeito se instaura com o
panoptico: embora a relacdo seja univoca quanto aos sujeitos
observados, ela ndo o é em relacdo aos disciplinadores: o “mestre do
pandptico” s6 existe enquanto tal na medida em que existam sujeitos sob
seu poder, um poder que, ao ser exercido, gera saber, o qual, por sua
vez, alimenta este mesmo poder em um processo simbidtico. O
pandptico proposto por Benthan (1748-1832) contrapde-se, como uma
resposta econdmica e utilitaria para as relagdes de poder, ao sistema de
encarceramento até entdo existente e retratado por Piranesi (1720-1778)
em suas 16 gravuras intituladas “Carceri” (FOUCAULT, 1987).

O pandptico é uma tecnologia de poder de multiplas aplicagdes
gue adquire formas virtuais na contemporaneidade: é uma tecnologia de
poder-saber, em que todos e qualquer um (virtualmente) podem
conhecer seu mecanismo — conhecimento este, assim, que se torna
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disciplinador. Quem utiliza a rede, por exemplo, sabe que se expde em
uma vitrine para 0 mundo e, nesta exposicdo, reside o préprio fascinio
do sistema, alimentado pela cibercultura que impulsiona e valoriza a
exibicdo publica em detrimento do privado (embora de forma complexa
e paradoxal, como varios outros aspectos que se formam no espaco
virtual). No caso do cancer, a doenca, antes privada e oculta, torna-se
publica e explicita. Neste sentido, a internet instaura-se como o apice de
um poder esquadrinhador que se da pelos pares (os quais, como nos
estadios romanos, podem erguer seu dedo para aprovar — ou ndo — uma
mensagem postada ou um site, dando-lhe sobrevida e maior
visibilidade). Esta passagem social do poder, de um estado de vigilancia
marginal, pela forca esquadrinhadora, para um estado de vigilancia sutil
e disseminada, ocorre com a formacdo da sociedade disciplinar entre os
séculos XVII e XVIII, conforme Foucault (1987). Ha uma proliferacdo
das instituicdes disciplinadoras (regimentos, escolas, hospitais),
instituicdes estas que convergem hoje para o espaco virtual. A ocupagéo
destes espacos de forma institucional cria sua propria rotina de como
perguntar, observar e informar. Tudo é documentado. O poder
disciplinador, assim, se estende e se ramifica do micro ao macro, de
forma tentacular. Foucault (1987) contrapde a Antiguidade — em que
uma multiddo se debruca para observar poucos recortes — com a ldade
Moderna, em que poucos se debrugam para observar muitos. A internet
permite ultrapassar esta dicotomia e possibilita o exercicio duplo destas
duas abordagens — o individuo se debruga sobre 0 outro, mas, a0 mesmo
tempo, € alvo de seu escrutinio. Com o advento da primazia da vida
privada em detrimento da vida publica, resta ao Estado vigiar ndo as
multiddes, mas os individuos — e ndo sé ao Estado, mas também as
empresas, que hoje coletam informagfes na internet para vigiar a
conduta de seus funcionarios. Cabe ressaltar que a associagdo com o
panopticismo nao se da de forma direta, pois apresenta outros contornos
no espaco virtual: enquanto nas questfes envolvidas na anatomo-politica
as intervencdes sobre o corpo sdo exercidas de forma direta, no espaco
virtual elas sdo mediadas por elementos indefinidos e dificeis de
rastrear.

O prdéximo passo é verificar como se articulam, portanto, estas
multiplas trajetdrias: a do cancer, enquanto doenca; e do mundo virtual,
enquanto tecnologia que disponibiliza, em larga escala, dados e
informac@es que sdo postados simultaneamente de diferentes pontos da
rede.
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4 TRAJETORIAS DO CORPO

O uso das tecnologias virtuais representa um marco significativo
nas relagfes entre médicos e pacientes; entre pacientes e a doenga, entre
0 corpo entendido como saudavel e corpo que definha frente a um mal
insuspeito. Vou destacar dois momentos que alteraram substancialmente
como o préprio corpo é percebido, investigado e exposto como
informacdo: 0 momento em que as tecnologias deram acesso aquilo que
antes era invisivel ao escrutinio clinico com o olhar direto, nomeado; e 0
momento em que este escrutinio se dilui na rede virtual, com um olhar
indireto e andnimo.

4.1 DO CORPO VISIVEL AO CORPO INVISIVEL

Particularmente na area da saude, a tecnologia surge como um
campo de possibilidades que altera as a percepcédo de corpo, vida, morte,
doenca e as articulagBes com 0s que possuem o aval para exercer as
atividades relacionadas com a medicina. Um tipo determinado de
tecnologia se estabelece a partir do século XVIII e se estende até hoje,
com o0 avango do pensamento positivista, 0 estabelecimento do
Enciclopedismo e a préxis do experimentalismo como fundamento que
embasa as agGes humanas. A ciéncia se estabelece como escolha
privilegiada para nortear estratégias de estudo, pesquisa e politicas.

Este periodo é analisado por Ortega, em “O corpo incerto”
(2008). O autor discute as alteragcBes de percepgdo e construgdo da
realidade face a presenca das novas tecnologias, destacando o ano de
1895 como ponto de partida para uma completa e nova visdo da
interioridade e subjetividade da identidade humana em confronto com a
visdo externa do outro. E neste ano que surgem o Raio-X, o cinema e a
psicanalise: trés fatores indissociavelmente ligados que langam um novo
olhar sobre como a interioridade humana é percebida. Estes fatores
dardo uma nova dimensdo a percepcdo do corpo: 0 cinema recria no
plano bidimensional uma realidade tridimensional, em movimento, e
dilui as fronteiras entre o ima?inério e a concretude. A exibicdo do filme
“A chegada do trem” (1895)*!, em que os espectadores sairam correndo,
apavorados, com medo de serem atropelados, comprova a quebra de tal
fronteira.

410 filme pode ser visto no link:
<https://www.youtube.com/watch?v=RP7OMTA4gOE>.
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E importante observar como esta “realidade” recriada pelo filme
estd bem longe de ser uma réplica: bidimensional, em preto e branco, ela
transforma-se em realidade a partir de quem recebe a mensagem — um
processo que tornara a ocorrer com a introducdo de diferentes
tecnologias, inclusive da internet.

A Psicanalise, por seu turno, apresenta uma ferramenta que
permitira acessar a subjetividade, tornando-a publica: o ser sai do “em
si” e transfere-se para a leitura e o olhar do outro. O que ocorre no plano
da subjetividade, com a Psicanalise, ocorrera no plano da concretude
com o raio X, que torna visivel, em vida, de maneira perscrutadora, o
invisivel.

As técnicas de visualizagdo no século XX, dos
raios X aos sofisticados PET-scanners,
produziram, e ainda produzem, um fascinio
inusitado sobre a psique coletiva, ultrapassando
rapidamente a esfera biomédica de origem. De
modo singular, as imagens do interior do corpo
transitam entre o conhecimento especializado e a
fantasia popular, entre a pesquisa cientifica e os
processos de divulgacdo, que incluem a arte e a
cultura popular (ORTEGA, 2008, p. 133).

Ortega (2008) realca como a percepcdo do proprio corpo se
alterou e, por consequéncia, a identidade do ser humano. Até entdo, as
visceras, as partes mais reconditas do corpo, s6 poderiam ser analisadas
em um cadaver. As novas tecnologias permitem invadir e decifrar o que
se encontrava oculto ainda em vida — e os doentes, sob 0 peso de uma
sentenca diagnostica, passam a ser mortos-vivos. O paciente, que
entregava 0 corpo docil para o olhar médico, disponibiliza agora,
também, aquilo que estava oculto, e esta leitura do interior do corpo
exige uma nova alfabetizacdo: entender o significado daquilo que é
desvendado pelo Raio-X ou pelas cores nos scanners demanda uma
releitura dos signos. Tal tradugdo, antes efetuada pelo médico, passaré,
com a internet, a ser realizada pelo prdprio paciente, que consulta os
intervalos de “normalidade” descritos, estatisticamente, nos resultados
dos exames ou, entdo, inquirindo outros pacientes portadores de
distarbios similares. E o caso dos protocolos de realizacio do exame de
Papanicolau, nome dado em homenagem ao pesquisador George
Papanicolaus que, em 1923, examinou células do colo do Utero e
verificou a existéncia precoce de células cancerosas. O exame tornou-se
recorrente nos EUA a partir da década de 1940 e, face ao decréscimo da
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mortalidade associada ao cancer de colo com a deteccdo precoce
(reducdo de 80% nos paises desenvolvidos, conforme dados do INCA,
2002), o exame disseminou-se pelo restante do mundo. Os pacientes
conseguem decifrar os resultados abrindo o envelope e lendo o estagio
em que a amostra coletada se encontra e comparam tais resultados com
similares que encontram na internet, apesar dos riscos de tal abordagem
(ONCONGUIA, s/d).

Em outros casos, j& nem existe a intermediacdo médica: é a
maquina que aponta desvios, que indica os fatores a serem controlados e
restituidos ao que se tem como normal — e estas dados sdo obtidos, em
abundancia, no mundo virtual, como nos exames de controle da glicose,
representando um salto do corpo invisivel, descrito por Ortega (2008),
para o corpo virtual.

4.2 DO CORPO INVISIVEL AO CORPO VIRTUAL

A internet fornece uma quantidade de informacdes relacionadas
com saude que cresce de maneira exponencial. O termo “satde” obteve
1.440.000 itens no Brasil, em 20/05/2004 (CASTIEL, 2005, p. 27).
Depois de 11 anos, em 10/06/2015, obtive 249.000.000 entradas.

Outros dados reforcam a importancia de se investigar e ficar
atento a esta interpolagdo. A comunicologa Wilma Madeira da Silva,
coordenadora de projetos de pesquisa e de gestdo do Instituto de
Politicas Publicas Florestan Fernandes, de Sdo Paulo, pesquisou 177
internautas de todo o pais, em 2011: 85% navegam pela rede a procura
de esclarecimentos na area de salde. A maioria busca responder as suas
préprias duvidas ou a de seus familiares. 83% costumam fazer isso apos
uma consulta médica (SILVA, 2011).

A questdo que estes pesquisadores se colocam — endossada por
médicos e entidades que os representam, como o Conselho Regional de
Medicina do Estado de S&o Paulo — é sobre a qualidade e confiabilidade
destas informag¢fes. O CREMESP, por exemplo, disponibiliza em sua
pagina um guia de ética para sites de medicina na internet*.

Para Helena Garbin, da Escola Nacional de Saude Pdblica Sergio
Arouca (ENSP, 2009, s/p): “Se a informagédo sobre saude e doenga esta
acessivel na internet, muitas vezes ela é incompleta, contraditéria,
incorreta ou até fraudulenta”, afirmou ela, que nomeia o novo ator social

2.0 Manual esta disponivel pelo link:
<http://www.cremesp.org.br/?siteAcao=PublicacoesConteudoSumario&id=26>.
101


http://www.cremesp.org.br/?siteAcao=PublicacoesConteudoSumario&id=26

como ‘paciente expert’. “Ele é um paciente que busca informagoes sobre
diagnosticos, doengas, sintomas, medicamentos e tratamentos” (ibidem).

Desta forma, ao nos debrugcarmos sobre o imbricamento da
internet com a medicina e a salde, verifica-se que este se realiza em
varios planos, abrangendo desde a coleta de informacdes até o
encaminhamento de procedimentos.

Os principais pontos de destaque de possibilidades que podem ser
elencados neste cenario, conforme colocado por Thoer e Lévy (2012),
séo:

1. coleta de informagfes — o universo atingido pela internet
permite um ndmero de informacfes a que pesquisadores em
outras épocas ndo tiveram acesso. Permite, também, a
formacdo de equipes multidisciplinares, interdisciplinares e
transmundiais debrucando-se sobre um mesmo fendémeno;
agendamentos e encaminhamentos;
acompanhamento a distancia;
2a. opiniao;
telemedicina;
popularizacdo da informagé&o.

ook wn

Este ultimo fator vem se tornando critico, exigindo a criagdo de
protocolos para orientar a analise dos dados obtidos e colocando a
énfase em campanhas de carater preventivo, deteccdo precoce e
mudanca de hébitos de vida®®. A deteccio precoce, ou seja, aquela em
gue a doenca é detectada antes que aparecam quaisquer sintomas
clinicos (estd “invisivel”) permite o melhor prognéstico de cura e
sobrevida (SARACCI; WILD, 2015, p. 235):

Portanto, em 2014, a IARC coordenou a
elaboracdo da quarta edicdo do Manual Europeu
Contra o Céancer, que consiste em 12
recomendagdes. Estas “12 recomendacgdes para

“ E importante salientar que o risco individual nem sempre acompanha a
probabilidade de risco coletivo associada a uma dada populagdo, como destaca
Servan-Schreiber  (2008) que buscou tratamentos para  posicionar-se
individualmente na curva com maior sobrevida. Além disso, as politicas publicas
sdo orientadas por analises estatisticas nem sempre transparentes, como a recente
decisdo de reduzir o nimero de mamografias, alegando que a relagdo custo x
beneficio ndo é direta. Cabe a pergunta: quem define tal relacdo? As empresas
seguradoras, que cobrem os custos de tais exames e tratamentos quando da detec¢do
precoce? O governo, com a destinacdo dos recursos publicos? (SILVA et al.; 2014).
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reduzir o seu risco de cancer” focam em agdes que
as pessoas podem adotar para baixar 0 seu risco
de céncer, incluindo exames de rastreamento de
cancer de colo do Utero, mamas e célon (traducéo
da autora).

Os meios virtuais, portanto, surgem como uma ferramenta que
poderia qualificar a acdo médica, reduzindo burocracias, agilizando
procedimentos e facilitando o intercdmbio de pesquisas e experiéncias.
No entanto, o que seria um facilitador virou um complicador. Ao
analisar a matriz de acesso & informatizagdo na area médica, muitas das
dificuldades nas relacbes entre profissionais da salde e pacientes
descritas na literatura tornam-se mais transparentes.

No inicio da disseminagdo da internet, as informagdes
relacionadas com oncologia, por exemplo, concentravam-se nos
profissionais que detinham o poder para acessar sites especializados:
eles encontram-se na base da pirdmide e o paciente, no topo, com pouco
ou nenhum acesso. Hoje, este fluxo é inverso: a populacdo leiga, os
pacientes, trafegam pelo mundo virtual e conseguem minerar
informagBes que o proprio médico ndo acessa por falta de tempo
(THOER; LEVY, 2012).

A rede mundial, assim, abriu um campo de pesquisas e troca de
informagGes que ndo se poderia imaginar algumas décadas atras, com
possibilidades nas areas da bioguimica e da genética e na de aplicativos
médicos e de salde. Neste segmento, ha trés ondas: aplicativos para
ajudar os prestadores de cuidados; aplicativos de suporte ao paciente; e
aplicativos para a monitoracdo de cuidados. Enquanto a primeira onda
se relaciona a aplicativos mais passivos, a segunda € ativa-assincrona e a
terceira funciona em tempo real. As ferramentas de Health Control
Program, HCP, lideram as buscas, com 11% de participacdo, seguidas
de perto por referéncias médicas, salide animal, encontros médicos, vida
saudavel, diabetes e aplicativos corporativos (ALVES, 2014, s/p).

Os dados abordados até aqui abrangem uma visdo sistémica,
conectam as fronteiras da doenca oncoldgica com o cenério da internet.
E necessario avancar para verificar qual o papel da internet como
mediadora nas informacdes obtidas pelo paciente oncoldgico sobre esta
doenca. O proximo topico explora tal aspecto.
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4.3 A TRAJETORIA INDIVIDUAL

A relacdo do paciente com sua propria doenca € algo individual,
Unico, como coloca Servan-Schreiber:

Os pacientes frequentemente se espantam com o
fato de os diferentes médicos com quem se
consultam chegarem a recomendar tratamentos
tdo divergentes. Mas o cancer € uma doenca
extraordinariamente multiforme, contra a qual a
medicina se esforca para multiplicar os angulos de
ataque. Diante dessa complexidade, cada médico
termina se limitando as abordagens que ele
domina melhor. De imediato, nenhum médico que
eu conheca acataria, para si mesmo ou para um
membro de sua familia, o primeiro conselho
recebido. [...]

Como a maior parte dos pacientes, quanto mais eu
obtinha informagdes, mais eu me sentia perdido.
Cada médico que me examinava, cada artigo
cientifico que eu lia, cada site da internet que eu
consultava fornecia argumentos solidos e
convincentes a favor dessa ou daquela abordagem
(SERVAN-SCHREIBER, 2008, p. 115-117).

A internet funciona como uma mediacdo para a soliddo que se
instaura na descoberta da doenca, soliddo essa descrita por Servan-
Schreiber (2008, p. 67):

A doenca pode ser uma passagem terrivelmente
solitaria. Quando um perigo paira sobre um bando
de macacos, desencadeando sua ansiedade, seu
reflexo é colar-se uns nos outros e catar-se
mutuamente as pulgas, febrilmente. N&o reduz o
perigo, mas reduz a soliddo. Nossos valores
ocidentais, com seu culto de resultados concretos,
muitas vezes nos fazem perder de vista a
incerteza. A presenca, doce, constante, segura, é
com frequéncia o mais belo presente que o0s
préximos podem nos dar, mas poucos deles sabem
seu valor.

O olhar sobre a satde e a medicina perscruta a propria identidade
do ser humano que se constitui ontologicamente e como ser inserido na
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sociedade:  Filosofia, = Sociologia, = Antropologia, = Economia,
Comunicacdo, Artes, Educacdo sdo alguns destes vetores em que 0
discurso médico — e a medicalizacdo da vida e da morte — se encontram.

A trajetoria individual, no caso da oncologia, ganhou reforgo com
as abordagens que enfatizam a importancia da acdo do proprio paciente,
como foi visto no capitulo “Trajetérias do Cancer”: o paciente €
responsabilizado pelo estilo de vida, aspectos emocionais e nutricionais
gue adota e que desencadeiam o cancer. Tais aspectos sdo sublinhados
pelo poder médico como vetores que eventualmente provocam ou
aceleram a doenga oncoldgica.

A pesquisa realizada pela IARC, de carater longitudinal, em
1999, para verificar a relacdo entre nutricdo e céncer, envolveu um
corpus de meio milhdo de pessoas distribuidas por 10 paises. Isso s6 foi
possivel com o uso de um software especialmente desenhado para
coletar e cruzar os dados, permitindo encontrar discrepancias e pontos
em comum na ocorréncia de diferentes tipos de cancer.

) EPIC-Soft, recentemente renomeado
GloboDiet, é uma ferramenta informatizada para
registrar detalhadamente todos os itens que uma
pessoa comeu e bebeu nas Ultimas 24 horas. Este
instrumento  de  avaliagdo  dietética &
fundamentado em entrevistas e foi utilizado com
sucesso, aumentando a precisdo da coleta de
dados nutricionais, com pardmetros mundiais. Ele
foi desenvolvido e é mantido pela IARC. Foi
projetado inicialmente para uso no ambito das
pesquisas do European Prospective Investigation
into Cancer and Nutrition (EPIC). Atualmente,
esta em uso, ou com perspectivas de ser utilizado,
em varios estudos nacionais e internacionais na
Europa. O software foi construido para analisar o
consumo individual de adultos em diferentes
populagbes europeias. O GloboDiet permite
descrever e quantificar os itens consumidos,
selecionados de um rol de 1.500 a 3.000 alimentos
e 150 a 450 ingredientes, especificos para cada
pais. Ele automaticamente codifica os alimentos e
ingredientes consumidos e calcula os nutrientes
ingeridos. O resultado é uma minuciosa descri¢éo
do tipo e quantidade de todos os itens consumidos
ou bebidos pela pessoa nas Ultimas 24 horas
(IARC, s/d, p. 170, traducéo da autora).
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A partir dos resultados obtidos em larga escala (Big Data), s6
permitidos com o uso da tecnologia computacional, o software indica o
impacto das dietas individuais adotadas pelos sujeitos pesquisados em
relagdo ao desenvolvimento do cancer e, com isso, sinaliza para medidas
preventivas no ambito da nutricdo, passiveis de serem implementadas
individualmente. Nesse sentido, o sujeito se investe do poder médico
(ele ir4 cuidar de sua alimentacdo, como no caso do exemplo citado) e,
ao fazer isto, apropria-se também da linguagem militar corrente no
jargdo da oncologia. O doente autodesigna-se como um “heréi”, que
reconstrdi sua trajetéria no combate a doenga — inclusive empregando
personagens de historias em quadrinhos para simbolizar tal luta. A busca
por “cancer heroes” na internet, em junho de 2014, retornou com mais
de 33 mil resultados. O cancer torna-se uma oportunidade midiatica de
acessar a fama, de superar-se, de “fazer a diferenga” (HUDOPHOL,;
SUBRAMANIAM, 2012). Na busca por “cancer transformou minha
vida”, os resultados sdo ainda mais expressivos: 492 mil paginas na
internet, com destaque para o depoimento de lideres de opinido (artistas
famosos, apresentadores, como Ana Maria Braga no Brasil etc.);
seguidos por pessoas que buscam compartilhar suas experiéncias
individuais. O cancer, de doenca, é transformado em cura para um mal
gue o proprio paciente diagnostica como sendo maior, como é o relato
de Vania Castanheira em seu livro “Minha Vida Comigo” (2015). Em
entrevista, a autora enfatiza,

O problema é que eu ndo conseguia administrar as
minhas frustragcGes. Assimilava para mim o0s
problemas da empresa, dos funcionarios, da
familia, amigos, de todos. Achava que eu tinha
que resolver tudo e ndo conseguia desligar. J& ndo
conseguia dormir direito fazia meses (para ndo
dizer meses ou mesmo mais de ano). O meu corpo
andava reclamando, mas eu ndo me estava
priorizando. Por fora as pessoas pensavam que
estava tudo bem porque eu sé gostava de partilhar
coisa boa. Guardava tudo o que era ruim e me
incomodava para mim. [...] A Vania p6s cancer
conseguiu encontrar um equilibrio na sua vida.
Conseguiu p0r na préatica a teoria de que 0 nosso
corpo é o nosso templo e que nés temos que ser a
nossa prioridade. 95% dos meus dias eu comeco
cuidando de mim (TOLEDO, 2014, s/p).
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Larissa Meira (2015) coloca: “Precisei atravessar tudo aquilo para
ser o que sou hoje”. Tais falas, como se verd na analise das paginas
institucionais do saber médico que se encontram na internet, refletem o
discurso médico, que o doente busca para completar uma atencdo ou
informacGes que ndo lhe sdo fornecidas (ou o sdo de maneira
insuficiente) no consultério. De acordo com a pesquisa “The effect of
physician solicitation approaches on ability to identify patient concerns”
(DYCHE; SWIDERSKI, 2005), no consultério os médicos interrompem
frequentemente os pacientes, sem deixar que estes completem seus
pensamentos — com uma frequéncia a cada 16,5 segundos, em média.
Em 37% das consultas, os médicos ndo chegam a perguntar, nos
primeiros contatos, 0 que 0 paciente esta sentindo, com impacto direto
na acuidade do diagndstico: consultas rapidas e distanciadas, como Lis
Sanders (2010) aponta. A autora denuncia 0 avan¢o do diagnostico
digital, intermediado pela maquina, em detrimento do diagndstico fisico,
realizado no processo de comunicacdo entre paciente e médico e deste
pelo toque no corpo humano, mas sem esquecer das possibilidades que a
tecnologia digital oferece para minimizar eventuais erros humanos em
diagndsticos mais complexos. Na década de 1970,

A capacidade dos computadores de armazenar
cada vez mais informagles parecia corresponder
perfeitamente as demandas da medicina, em
particular as dificuldades do diagnostico médico.
Era evidente que o conhecimento cientifico
também crescia de maneira exponencial. Num
artigo escrito em 1976, um grupo de médicos que
trabalhava numa simulagdo computadorizada da
“cognicdo clinica” estimou que um profissional
médico armazena e utiliza no minimo dois
milhdes de fatos médicos. Estava claro que este
montante s6 iria crescer com 0 tempo
(SANDERS, 2010, p. 267).

A autora descreve vdrias tentativas do uso da informéatica como
ferramenta de suporte aos médicos, incluindo o software Gideon e o
Isabel Health Care. Este Gltimo foi utilizado com sucesso para corrigir
uma estratégia previamente adotada para tratar a leucemia em uma
crianca. Neste caso, foi Gtil para a mudanca de abordagem no tratamento
prescrito, pois, como relatado no livro, é dificil para o corpo médico
alterar o rumo depois de escolher um dado percurso — o que explica
muitos dos embates quando os pacientes questionam recomendacdes
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realizadas apds consultarem uma segunda opinido na internet. O préprio
Servan-Schreiber (2008), médico que se transforma em paciente, analisa
de maneira retrospectiva, no formato de autoanalise, a sua postura e a de
seus pares frente a doenga — e como sua percepcdo alterou-se e redefiniu
seu contato com o corpo clinico a partir do momento que foi
diagnosticado com cancer.

Mismeti (2011) ressalta a importancia deste processo
comunicacional entre paciente-médico, que foi rompido pela
economizacdo da salde, criando um vacuo preenchido pela internet:

Os médicos sdo pressionados a atender o0s
pacientes cada vez mais rapido, e escutar leva
tempo — apesar de ndo levar tanto quanto os
médicos temem. E escutar é dificil para todo
mundo, médico ou ndo. Quando vocé ouve uma
histéria, sua mente estd tentando descobrir o
significado dos fatos que vocé esta recebendo. [...]
Os médicos, as vezes, acham que ¢ melhor fazer
perguntas diretas para encontrar a informagdo de
que precisam, ainda que isso ndo seja verdade.
Mas quando vocé faz perguntas, tudo o que vocé
consegue sdo respostas. E, as vezes, vocé precisa
de mais do que respostas. Suas perguntas podem
conduzir a conversa na direcdo errada e vocé
nunca vai saber” (MISMETI, 2011, p. C8).

A internet, ao ocupar este espaco em que médico e paciente
distanciam-se, possibilita que o corpo assuma a forma de novos
continentes, com contornos que ainda estamos delineando face ao
volume de informacdes ao qual cada internauta esta exposto.

4.4 A NOVA CARTOGRAFIA DO CORPO

Vamos comecar recuando no tempo. Mais exatamente, viajando
para o século XVII. Estamos em Paris, na Biblioteca de Sorbonne, a
mais importante de sua época. Estudiosos dos mais diferentes lugares se
dirigem para a biblioteca, em busca de conhecimento, maravilhados pelo
que ela oferece: 1338 livros. Em nosso plano de estudos, conseguimos
nos organizar para ler estes livros no espaco de uma vida, mesmo que
mais curta do que a expectativa de hoje (DOMINGUES, 2010).
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Voltemos a 2015. Agora, estamos na Biblioteca do Congresso
Americano, mergulhados em seus mais de 100 milhdes de itens
(LIBRARY OF CONGRESS, 2015). Mesmo a Biblioteca Nacional,
situada no Rio de Janeiro e bem mais modesta, conta com nove milhdes
de itens (BIBLIOTECA NACIONAL, s/d). Ndo ha plano, ndo ha
estratégia que dé conta de assimilar esta quantidade de volumes —
lembrando que, a cada ano, novos titulos surgem. O dilema do que ler e
como selecionar a informacéo pertinente daquela que ndo o é torna-se,
no momento em que a disseminacdo de informacdo foi facilitada pelas
novas tecnologias, um fator crucial. Um pesquisador, um cientista,
mesmo dedicando-se integralmente a leitura, mal conseguiria ler 10% do
gue é publicado em sua area anualmente — conforme o exemplo
analisado por Domingues (2010) na area da bioquimica, que pode ser
facilmente estendido a outros campos do conhecimento humano:

Se um especialista consagrasse todo seu tempo
para ler os artigos indexados em revistas de sua
area, todos os dias, dedicando a leitura desses
artigos 10 horas por 7 dias, lendo em média 1
artigo por hora, ao fim de um ano teria lido cerca
de 6% do total publicado (DOMINGUES, 2010,
p. 6-7).

Wertheim (2001) aponta que metade dos jovens universitarios
americanos tem sua prépria pagina na internet, onde publicam fotos,
compartilham ideias e expfem seus pensamentos, sonhos e anseios,
seguindo a premissa de compartilhar o que ¢é “importante”.

Uma das questbes que se coloca, e que merece investigacdo, é:
mas 0 que é considerado importante? Como 0 usuério, 0 internauta,
decide que aquele pedaco de informacdo deve ser repassado e
compartilhado, ou servir como base para suas tomadas de decisdo? A
pergunta continua em aberto, mas, no caso dos sites analisados,
importante sdo dados validados pelo saber médico na Academia e
seguindo os parametros do modelo cientifico.

Outras perguntas, também instigantes, sdo: como uma informacao
adquire contornos de alta confiabilidade, certeza e veracidade — mesmo
guando o grau de incerteza seria, face as evidéncias —, elevado?™

* Vide, novamente, sob essa 6tica, o caso da fosfoetanolamina.
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Como um mesmo discurso transita do certo para o incerto e
retorna ao certo, no reverso da medalha?*’

Portelli (1996) aponta que a replicacdo dos fatos nos espagos
colaborativos acaba por anular o conceito de autoria, usualmente
utilizado como justificativa, pelos internautas, para validar as
informagGes coletadas (CAMPELO et al., 2011). Se é dificil rastrear
onde e como foi construida a informacéo, mais dificil ainda é verificar,
entre as tantas versdes apresentadas, qual a mais acurada. A internet,
assim, é criticada por promover a difusdo de informagcbes que
desvirtuam o conhecimento cientifico, ja que é dificil refazer o caminho
de experiéncias, detectar autoria e outros parametros que definam a
metodologia cientifica. Ana Miguel, coordenadora das Redes
Sociais do Ministério da Salde, explica que a possibilidade de buscar
diversas informagfes na internet pode ser muito positiva, mas alerta
sobre ter cautela ao interpretar cada contetdo. Ela adverte:

As informagOes disponibilizadas de forma online
costumam ser generalizadas e ndo levam em
consideracdo as particularidades dos pacientes.
Cada pessoa tem um historico, caracteristicas e
necessidades proprias, que exigem uma
abordagem individualizada, por mais simples que
0 caso pareca ser (BRASIL, 2014, s/p).

Para além da informacdo, Leiner et al. (2009) conceituam a
internet como uma ferramenta que permite a interacdo e a colaboragéo
entre as pessoas, independente da sua localizacdo, no conceito
comunicacional explorado por Sanders (2010) e por Castells (1999):

O surgimento da multimidia em meados da
década de 1970 criou conexdes comerciais e
tecnoldgicas entre as capacidades de projetos para
computadores das empresas do Vale do Silicio e
os estidios de producdo de imagens em
Hollywood, logo apelidados de indUstria

5 No projeto piloto que analisou os videos Water Trick e Kony 2012, a modelagem
apontou para o seguinte caminho percorrido na construcdo de tais materiais para que
se tornassem virais (alta repercussdo e replicagem): estrutura do genérico para o
especifico; afirmativas genéricas validadas cientificamente e pelo senso comum; uso
de terminologia técnica (mesmo que fora do contexto); tratamento impositivo e
direcionado para o internauta, com uma estrutura de dialogo; estrutura proposicéo-
demonstragdo-conclusao.
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“Siliwood”. E em um canto obscuro de Sao
Francisco (South of Market), artistas, projetistas
graficos e “desenvolvedores” de software
reuniam-se na chamada “Sarjeta da Multimidia”
gue ameaca inundar nossos lares com imagens
criadas em suas mentes exaltadas — a0 mesmo
tempo criando o mais dindmico projeto
multimidia do mundo (CASTELLS, 1999, p. 103).

Estas imagens, descritas por Castells, sdo as mesmas imagens que
povoam o imaginario do paciente oncol6gico ao pesquisar sobre sua
sintomatologia, tratamentos e efeitos colaterais: sdo imagens que nem
sempre correspondem aquilo que o paciente encontrard durante seu
tratamento ou, entdo, exigem uma formagdo para interpretacdo que o
internauta leigo ndo possui. A formacdo especializada para “ler” uma
imagem médica virtual remete ao mesmo aprendizado que foi necessario
desenvolver quando os primeiros Raio-X se tornaram disponiveis,
mesclando as fronteiras entre ciéncia médica, diverséo e arte.

As informacgOGes permeadas pela tecnologia proliferam pela
internet, sem uma leitura especializada com uma intermediagdo que
traduza os signos retratados e que o leigo possa entender. Assim, 0
paciente utiliza as ferramentas que tem (um discurso leigo) para traduzir
imagens técnicas, como a andlise dos dois discursos sobre a
fosfoetanolamina exemplificados nesta tese apontam. A expansdo das
Tecnologias da Informacdo e Comunicacdo, TIC, obrigou 0os médicos a
compartilharem com os pacientes informagbGes antes restritas e
privilegiadas, que fundamentavam, em parte, 0 seu poder. A
obrigatoriedade de fornecer todas as informagdes ao paciente gera um
efeito colateral, em que o médico acaba delegando, ao paciente, a
decisdo sobre o caminho a tomar. E “[...] o abandono do paciente,
confrontado, sozinho, com as opg¢des da ciéncia do momento”
(MOULIN, 2008, p. 44). Isto compele o paciente a recorrer & internet
para nortear suas decisoes.

A internet ocupa, também, um lugar privilegiado para que o
paciente faca uma interlocugdo com aqueles que padecem do mesmo
sofrimento. O espaco de confinamento, onde os iguais se encontravam,
vem desaparecendo com a tendéncia da desospitalizacdo para
tratamentos continuados e passa a ser preenchido pela geografia do
virtual.
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E aqui que o paciente busca informacdes e compartilha suas
duvidas com aqueles que se encontram em situacdo similar; € aqui que
tenta reduzir sua soliddo, soliddo esta que caracteriza, paradoxalmente, a
expansdo das redes:

O século XX dotou o individuo autbnomo do
lastro de um corpo singular. O penhor dessa
evolucdo foi o aumento da soliddo. A soliddo é o
mal do século, soliddo dos doentes, soliddao dos
operados, dos moribundos [...] daqueles a quem
de ora em diante compete decidir sobre a sorte de
um corpo que ndo se assemelha a nenhum outro.
Tudo concorre para intensificar essa soliddo
(MOULIN, 2008, p. 53).

O virtual torna-se uma terceira parte nesta relacdo continuada do
doente com o médico e com outros doentes nas diferentes fases que
atravessara no percurso da doenga, incluindo a fase terminal.

Para realizar esta conex&o, cria-se uma nova sintaxe, determinada
por fatores que validam e qualificam os discursos intermediados pela
rede. Embora a disposicdo dos sujeitos no espaco continue a mesma, a
relacdo entre eles alterou-se, conforme modelo proposto por Baran
(1964). O diagrama a seguir, por ele desenvolvido, representa uma rede
de autoridade, em que as conex8es podem se realizar de trés formas.
Elaborado para efeitos de logistica militar, sua abordagem logo passou a
ser aplicada a outras areas. Neste caso, o diagrama representa um poder
Unico, do médico, ao qual se dirigem o0s pacientes para obter um
entendimento de sua salde, doenca ou cura. Na figura a seguir, a
conformacdo (A) configura tal formatacéo, de centralizacdo do poder.
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Figura 10 — Modelo de Paulo Baran

Centralizado Descentralizado Distributivo
(A) () ©
Os pontos permanecem no mesmo local: 0 acesso é que se modifica.
Fonte: Baran, 1964, p. 2.

Neste caso (A), existe um, e apenas um Gnico ponto central, em
gue ha um caminho direto entre (no caso da salde) o poder médico e
todos os pacientes (outros pontos) que se dirigem a ele. Caso o caminho
percorrido seja interrompido, o paciente ndo terd nenhuma alternativa.
Numa cura xamanica, configuracBes diretas entre pajé e enfermo,
representam tal sistema. Baran (1964) descreve, entdo, um outro
modelo, descentralizado (B). Neste caso, permanece a centralizagdo de
poder, mas com um ordenamento hierarquico: é o modelo, por exemplo,
de sistemas familiares, escolares, militares e hospitalares que se
encontram disseminados nas sociedades capitalistas ocidentais. O
paciente, por exemplo, passara por um sistema de triagem (enfermeiros,
eventualmente, ou outros médicos generalistas), antes de acessar o
médico especialista.

No caso de um dado paciente, na configuragdo (B), observa-se
gue de um ponto qualquer ele passara por varios outros pontos, sem
alternativas de percurso, para chegar até onde deseja. Este modelo
representa os focos de especializacdo e os diferentes niveis percorridos
pelo paciente de um setor para outro. Como no sistema centralizado,
este — o descentralizado — também é critico: a ruptura em qualquer ponto
na rede resulta em sua implosdo e impede a comunicacdo com outros
pontos.
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O terceiro e Ultimo sistema apresentado por Baran (1964), o
distributivo (C), é organizado de maneira diversa: nele, a ligacdo entre
cada ponto se realiza por multiplos percursos. Assim, se um
determinado caminho for interrompido, é possivel acessar ou chegar ao
destino previamente pretendido optando-se por uma via alternativa. A
internet é construida com este modelo de relagdo, em que existem
diferentes possibilidades de acesso a qualquer tipo de informac&o/ponto.

Esta multiplicidade de caminhos, no entanto, amplia a
fragmentacdo, caracteristica tanto da medicina ocidental contemporénea
(focalizada na especializagdo) quanto da internet: “O doente, por seu
lado, tem cada vez mais a sensacdo de que o sistema esta fragmentado,
pouco ‘legivel’, incoerente” (MOULIN, 2008, p. 47).

A fragmentacdo marcha no sentido oposto a percepcao do préprio
corpo, uma percepgdo que é central e invariavel (ORTEGA, 2008). Tal
unicidade é reforcada pela propriocepcéo, o sentido que nos faz perceber
gue estamos de pé, ou sentados, caindo, que temos um corpo — 0 N0Sso
interior que nos pertence, em confronto com o exterior que pertence ao
outro, ao olhar construido.

Estes dois aspectos também assumirdo uma dimensdo global com
a internet — o que eu sinto/penso/sou (interior) é amplamente
publicizado para o olhar do outro (exterior); os exames continuam
vigiando e analisando cada parte do corpo com tecnologias de imagem,
reconstrucdo e monitoramento que alimentam estatisticas publicas e
mundiais.

O periodo que se segue ao marco apontado por Ortega (2008) — o
ano de 1895 como divisor de aguas na percepcao do corpo mediado por
instrumentos tecnoldgicos — apresenta um vocabulario que se diferencia
do até entdo utilizado em relacdo ao corpo, & salde e a doencga:
continentes a serem desbravados, novas fronteiras para a investigacao,
espagos para pesquisar; ou seja, toda uma analogia com cartografia e
mapeamento € empregada para caracterizar este entendimento e
percepcdo da materialidade do corpo, que se confunde com suas
representacoes.

114



Figura 11 — Representacdes do corpo

Isto ndo é um corpo.
Fonte da imagem: Dreams, acervo da autora, 2003.

A figura 11 ndo mostra um corpo, mas sim uma representacao do
corpo: é uma foto, com uma imagem recortada, e quem a visualiza
realiza uma leitura da mesma e a completa, em seu imaginario,
conforme sua experiéncia anterior e 0 conhecimento que possui de um
mundo concreto. Assim, por exemplo, embora uma parte da
representacdo da perna ndo seja visivel, pois encoberta por uma imagem
branca, aparentemente um travesseiro, quem a visualiza completa, no
imaginario, esta mesma perna representada: nao se pressupde uma perna
decepada, em que falta uma parte.

Nas imagens e comentarios pesquisados e visualizados na
internet, 0 paciente realiza este mesmo procedimento: ele faz uma
“leitura” do que vé, conforme suas experi€éncias prévias, ¢ expande a
imagem vista e os comentarios lidos para além das fronteiras da tela,
trazendo-os para o seu cotidiano concreto. O conflito se delineia quando
esta leitura é confrontada pelo poder médico institucionalizado, que
possui outro referencial para proceder a tais leituras (ORTEGA, 2008).
O autor promove uma reflexdo de como este corpo, que ora pertence ao
individuo, ora pertence a um outro e ora a coletividade, foi moldado
pelas tecnologias que, no transcurso da histdria, se incorporaram ao
cotidiano da humanidade.

O universo no qual o paciente estd imerso em busca de
orientacdes médicas ampliou-se: além de familiares, amigos diretos e o
médico e sua equipe, ele passa a incluir nas suas relagdes outros
médicos e outros pacientes, independentemente de sua localizagéo
geografica.
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A internet aproxima o internauta destes outros espacos, ligados
por uma s6 ponte — salde e doenca — e torna menos transparente a
possibilidade de rastrear de onde e como foram coletadas as informagdes
obtidas, ja que o internauta raramente consegue identificar o ponto de
origem dos dados primarios, pois os caminhos se desdobram em
multiplos links.

Esta falta de transparéncia na coleta de dados virtuais torna o
processo de tomada de decisdo, no caso dos pacientes oncoldgicos em
relacdo ao seu progndstico e tratamentos, nebuloso, e retirar sua
opacidade pode contribuir para tornar menos conflituosas as relagGes
médico-paciente, ampliar a adesdo aos tratamentos e desmistificar
solugBes miraculosas ou magicas em questdes relacionadas a saude.
Sanders (2010) destaca o quanto romper a barreira dos médicos em
relacdo a vulgarizacéo cientifica pela internet é complexa, em parte pela
postura dos préprios médicos, como o comentario coletado pela autora
citada, ao relatar a experiéncia de Peter Slovitz, que buscava
desenvolver um software para auxiliar o diagnoéstico:

Peter iniciou uma série de conversas com
médicos, buscando colaboragdo para projetar um
computador que o0s auxiliasse a suprir as
demandas do universo do conhecimento na area,
que se encontrava em rapida expansédo. Ele ficou
surpreso com a reacdao que obteve. Uma conversa
com um médico muito experiente e bastante
conceituado de um hospital universitario foi
marcante. Depois de ouvir Peter descrever a
possibilidade, por exemplo, de digitarmos um
conjunto de sintomas num computador que geraria
entdo uma lista de diagnosticos provaveis, o
médico o interrompeu.

“Meu filho”, disse ele, erguendo as duas maos na
frente de Peter, “estas méos sdo de um cirurgido,
ndo de um datilégrafo”. Entdo deu meia volta e foi
embora (SANDERS, 2010, p. 268).

Se 0s médicos se mostram refratarios a disseminacdo e ao
compartilhamento das informagdes pela internet, os pacientes trafegam
na direcdo oposta, avidos por encontrarem interlocutores e por se
inserirem na rede, indicando “[...] uma tendéncia real e cada vez mais
acentuada — pacientes que se diagnosticam a si mesmo usando a internet
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ou que acompanham o diagnostico pela Web” (SANDERS, 2010, p.
288)".

No caso especifico do paciente oncoldgico, este acesso as
informacBes desdobra-se em camadas, que acompanham o préprio
desenvolvimento da doenga, instaurando, como coloca Moulin, “uma
vigilancia regular. O paciente aprende a integrar sua condi¢do particular
a seu projeto de vida e a sua autoimagem” (MOULIN, 2008, p. 37). As
informacdes coletadas impactardo na autopercepcdo do proprio corpo,
nas relacBes sécio-familiares e na equipe médica. Moulin reitera este
aspecto:

[...] o diagnostico instaura uma reorganizagdo do
dia-a-dia do  paciente, uma  medicagdo
permanente, ao menos uma vigilancia regular. O
paciente aprende a integrar sua condigdo
particular a seu projeto de vida e a sua
autoimagem (MOULIN, 2008, p. 37).

Face ao confronto com a doenga, 0 sujeito vé-se impelido a
reorganizar nao s6 a forma como se vé no presente, mas também o seu
futuro. O corpo é um processo, mas que se da como acabado no aqui e
agora. E um processo que, do ponto de vista do sujeito, tem uma
trajetéria pré-definida, projetada para o futuro, e que a doenca vem,
repentinamente, interromper. E com olhar de surpresa que o doente
oncoldgico se pergunta: — “Por que eu? Que trajetoria seguirei agora?”
As tentativas de cura intentam recolocar o corpo em sua trajetoria pré-
existente, mas esta trajetoria, que ainda nao se concretizara, é um futuro
jamais retomado da mesma forma, pois as informagdes coletadas
transformardo este corpo tanto quanto os tratamentos medicamentosos
prescritos, como coloca Greigner (2005).

4 Os nimeros de acessos aos sites dedicados a satde e, no caso, sobre oncologia,
validam esta afirmacéo, pois ultrapassam a casa de trés digitos de milhar (100 mil).
A validacdo da importancia e impacto de um dado site segue a andlise de algumas
métricas (ndo apenas quantitativas, mas também quantitativas). O uso de tais
métricas € discutido por Laursen (2012), em seu artigo Alternative Research
Metrics, disponivel no link:
<http://www.sciencemag.org/careers/2012/11/alternative-research-metrics>.
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Algumas informac6es do mundo s&o selecionadas
para se organizar na forma de corpo — processo
sempre condicionado pelo entendimento de que o
corpo ndo é um recipiente, mas sim aquilo que se
apronta nesse processo coevolutivo de trocas com
0 ambiente. E como o fluxo ndo estanca, o corpo
vive no estado do sempre-presente, 0 que impede
a nogdo do corpo recipiente. O corpo ndo é um
lugar onde as informacdes que vém do mundo sdo
processadas para serem depois devolvidas ao
mundo. [...]

O corpo ndo é um meio por onde a informacéo
simplesmente passa, pois toda a informacéo que
chega entra em negociagéo com as que ja estdo. O
corpo é o resultado desses cruzamentos, € ndo um
lugar onde as informagdes sdo apenas abrigadas”
(GREIGNER, 2005, p. 130-131).

Pesquisar as fontes de tais informagdes é mais que um exercicio
tedrico: € um exercicio de critica das relagbes e percepgdes que se
definem no meio virtual, pois as informagGes pesquisadas na internet
reconfiguram a concepcdo do paciente oncoldgico em relagdo a doenca
gue possui. Conforme Sanders (2010), dois pesquisadores australianos
realizaram tal cotejamento.

[...] eles usaram estudos de casos médicos
publicados no New England Journal of Medicine,
selecionando entre trés e cinco palavras-chave de
cada artigo e colocando-as no Google antes de
lerem o diagndstico real.

E qual foi o resultado? O Google foi reprovado. O
site encontrou o diagndstico correto em apenas 15
dos 26 casos (58%) (SANDERS, 2010, p. 288).

E por que, entdo, o Google continua sendo utilizado como
principal buscador na area da saude, mais até do que o PubMed? Uma
das explicagdes é que ele fornece acesso rapido e facil a uma quantidade
de informacGes que nenhuma outra ferramenta, até agora, oferece: trés
bilhdes de artigos na area da salde (SANDERS, 2010). Outra, aventada
nesta tese, é a de que 0 mecanismo permite ao paciente selecionar
materiais com uma linguagem mais acessivel a ele, linguagem esta que
0s buscadores mais sofisticados e direcionados ndo oferecem.
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O PubMed apresenta uma linguagem cientifica e especifica para
os profissionais da salde e areas correlatas.

A0 buscar na internet uma resposta para sua doenga, 0 sujeito
tenta resgatar um periodo anterior a ela, um imaginario de salde, do
corpo como era “antes”, como se esse retorno temporal ao mundo “real”
fosse possivel. O medo da doenca ¢ substituido pelo medo de que algo
escape — uma informacdo, um dado, uma resposta. O excesso de
informacéo (antes restrita) permite encontrar solucfes ao alcance virtual,
mas ndo na pratica cotidiana, criando novas fontes de angustia: instala-
se uma dicotomia entre o ser que acessa a rede e nela penetra, e 0 corpo,
que fica para aquém da tela. O paciente busca se reapropriar do seu
corpo (furtado pela doenga, furtado pelo médico: é um corpo
transformado e ndo reconhecido como seu) com a intermediacdo da
tecnologia, mas logo descobrira que, no lugar de navegar pela rede, sera
capturado por ela, com sua linguagem naturalizada e aparentemente
acessivel.

Vamos ver, a seguir, como se imbricam as informacGes
disponibilizadas na rede sobre oncologia.
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5 ONCOLOGIA E INTERNET

A interface ente as informagGes oncoldgicas e a internet se altera
em fungdo da fonte emissora da mensagem. Dois vetores serdo aqui
estudados de maneira comparativa: o design da pagina e a linguagem
empregada, especialmente quando se considera uma péagina com carater
oficial, publico, dentro do paradigma cientifico; uma pagina de
instituicdo privada; e uma péagina elaborada por pessoas fisicas. O
processo de selecdo de tais sites serd analisado posteriormente, mas,
para chegar a eles, optei pela triagem com uso de palavras-chave. O
préprio processo de selecdo de tais palavras necessita ser explicitado:
em um primeiro momento, utilizei o termo mais genérico — cancer. Em
um segundo momento, a expressdo que mais escutei durante meu
periodo, como voluntaria, na FAHECE: o céancer tem cura? Esta
pergunta sintetizei na locu¢do “cancer cura”. Finalmente, a terceira
pergunta, indissocidvel da segunda, é “tratamento do céncer” (que
levaria a cura), sintetizada na locug@o “céncer tratamento”.

Para verificar o nimero de acessos quando tais palavras sdo
digitadas pelos internautas, utilizei o Google Trends, ferramenta do
Google que mapeia 0 nimero de acessos em uma linha do tempo,
comparando diferentes abordagens. O termo ““cancer”, mais genérico, no
periodo de 2005-2015, apresenta um ndmero de acessos uniforme, com
picos que se concentram no més de outubro, no Brasil.

Figura 12 — Interesse pelo termo cancer
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Os picos no gréfico representam o més de outubro.
Fonte: Google Trends, 2015.
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Esta estabilidade permite isolar algumas hipdteses, como
aumento do numero de deteccGes (que acarretaria em aumento do
nimero de buscas); aumento do nimero de internautas (provocando um
aumento vegetativo), entre outras. O fato de o més de outubro ser
massivamente explorado pela midia ndo virtual como més relacionado a
detecgdo e prevencdo do cancer de mama permite inferir a correlagéo
entre estes dois campos — a exposicdo as mensagens nao virtuais
impulsiona os acessos na rede.

No caso do termo “céncer cura”, o interesse ¢ crescente, para o
mesmo periodo de tempo.

Figura 13 — Cancer cura
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Enquanto o interesse pelo termo cancer mantem-se estavel, a busca por “cura” é
crescente.
Fonte: Google Trends, 2015.

Este interesse crescente pode levar a multiplas interpretacGes:
maior exposi¢do do tema na midia; maior nimero de novos tratamentos
divulgados na rede que alcancam uma cura ou a prometem; maior
numero de lideres de opinido manifestando que apresentam a doenga — e
sobrevivem —, sdo algumas das hipdteses, entre outras.
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Em relacdo a “tratamento”, os picos de interesse sdo mais
discrepantes, atingindo o apice, no Brasil, em outubro de 2015, quando
as matérias sobre a fosfoetanolamina encontravam-se no auge.

Figura 14 — Cancer tratamento
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A busca por “tratamento” € mais constante do que por “cura”, porém apresenta
maior variabilidade més a més.

Fonte: Google Trends, 2015.

Mais uma vez, este fato mostra o impacto que as midias
tradicionais tém nas buscas realizadas pelos internautas. A ferramenta,
ao analisar a palavra-chave digitada, apresenta as principais associa¢fes
gue surgem relacionadas a ela. No caso de “cancer”, em inglés, as
relacbes apontadas pelo Google Trends, sdo breast cancer, cancer
symptoms, lung cancer e colon cancer. Os dados ndo se alteram quando
restringimos a pesquisa para a lingua portuguesa e estdo correlacionados
com os principais tipos de cancer encontrados no pais (BRASIL, 2006).

Ap6s selecionar estas palavras-chave, o proximo passo para
encontrar os sites mais acessados foi realizado digitando-se as mesmas
no buscador Google, que apresenta, na forma de ranking, os principais
sites acessados pelos internautas, mesmo considerando-se que 0s
algoritmos empregados pelos buscadores analisam o perfil do internauta
e retornam com paginas que se adequam aquilo que ele busca, sem
confronta-lo. Assim, obtém-se um norte para os enderegos de interesse
para esta pesquisa.

Para as palavras-chave — cancer; cura do cancer; tratamento do
cancer —, com paginas somente em portugués, o retorno para as 10
primeiras posi¢Ges encontra-se a seguir.
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Quadro 1 - Palavra-chave: cancer

(Eliminado cancer como signo do horéscopo e links patrocinados*’)

10. O que é o cancer? - INCA®

20.  Cancro — Wikipédia, a enciclopédia livre *

30.  Cancer - Causas, Sintomas e Tratamentos | Minha Vida™

40.  Tipos de Cancer | Centro de Combate ao Cancer™

50. O que é o cancer | Centro de Combate ao Cancer

60. 12 sintomas do cancer de mama - Tua Saude™

70. O que é Cancer - Instituto ONCOGUIA™

80.  Sintomas e tratamento do cancer de mama masculino — Tua Satide”™
90.  Prevencdo de Cancer - Cancer de Mama™

100. BVS Prevencéo e Controle de Cancer™

O quadro apresenta, em primeiro lugar, o site oficial do Governo:
INCA, com namero de acessos muito superior a qualquer outro site. Em
segundo lugar, temos as informacGes disponibilizadas pela Wikipédia,
site colaborativo, em que os proprios internautas atualizam e corrigem
as informacdes propiciadas. O seu formato é o de uma enciclopédia em
gue os conteldos sdo construidos pelas pessoas que 0s acessam e Sao
elas mesmas que revisam a correcdo e relevancia daquilo que consta em

" Link patrocinado é aquele em que a instituicdo paga para o Google inserir seu
nome entre os primeiros da lista. Ele é identificado com a palavra “antncio”.

“8 Instituto Nacional do Cancer, portal oficial do Governo Federal. O portal pode ser
visualizado pelo link: <www.inca.gov.br>.

0 As informagdes sobre cancer disponibilizadas na Wikipédia podem ser acessadas
pelo link: <https://pt.wikipedia.org/wiki/Cancer>.

% Minha vida: portal sobre saide e bem-estar, fundado em 2004, no formato de
revista (linha editorial). O portal pode ser visualizado pelo link:
<http://www.minhavida.com.br/>.

51 Centro de Combate ao Céncer é um centro privado, que oferece tratamentos
integrados em oncologia. O conteldo pode ser visualizado pelo link:
<http://cccancer.net/>.

52 Tua satide é um portal sobre satide, nutricdo e bem-estar, no formato de revista,
fundado em 2007. Pode ser acessado pelo link: <http://www.tuasaude.com/>.

%% ONCOGUIA é um portal especifico voltado para o paciente oncolégico e seus
familiares. O portal ndo tem fins lucrativos e foi fundado em 2009. Ele pode ser
acessado pelo link: <http://www.oncoguia.org.br>.

5 A pégina Cancer de Mama encontra-se no site Mulher Consciente, mantido pelo
laboratdrio Roche. O site pode ser visitado no link: <http://www.oncoguia.org.br>.

% BVS ¢ a sigla para Biblioteca Virtual em Sadde, portal que redine teses, artigos,
noticias de eventos e congressos relacionados com satde. O portal pode ser acessado
pelo link: <http://www.oncoguia.org.br>.
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uma referida pagina®. Seguem-se sites na linha editorial, de instituicdes
privadas com fins lucrativos e, em sétimo lugar, o site de uma ONG
(ONCOGUIA). O panorama modifica-se substancialmente ao se digitar
“cura do cancer”, cujos resultados encontram-se a seguir.

Quadro 2 - Palavra-chave: cura do cancer

10. Mulher consegue liminar para ter capsulas de suposta cura do cancer’’

20. Brasileiro Descobre Cura do Cancer e é preso REPORTAGEM ...**

30. 6 respostas sobre a pilula que promete curar o cancer | EXAME.com®

40. Fosfoetanolamina Sintética - A chance de cura do cancer negada...”

50. E a tal “cura do cancer’? | UNICAMP - Universidade Estadual...”’

60. Pilula da USP usada em tratamento contra o cancer divide opinides®

70. Cura do cancer? Domingo Espetacular esclarece a verdade ...**

80. E possivel um Unico remédio curar o cancer? - Noticias - Satde®

% Atualmente, temas polémicos ou sujeitos a intervencdes maliciosas s&o revisados
por “verificadores”, que funcionam como editores de um periodico cientifico. Eles
buscam reduzir alguns erros que costumavam inundar a Wikipédia. Também coibem
0 uso das paginas como promocao publicitaria ou de contrapropaganda. Paginas que
sdo frequentemente “atacadas” (no sentido de alteragdes ndo fundamentadas) podem
ser fechadas por um periodo para evitar mudangas em contetidos ja validados.
5 A matéria foi veiculada pela globo.com em 22 de outubro de 2015 e pode ser
acessada pelo link: <http://gl.globo.com/sp/bauru-marilia/noticia/2015/10/mulher-
consegue-liminar-para-ter-capsulas-de-suposta-cura-do-cancer.html>.
%8 Matéria veiculada pela Emissoras Pioneiras de Televisdo, EPTV, afiliada da Rede
Globo. Link: <http://www.youtube.com/watch?v=tfORtWYLGXM>.
% Matéria veiculada na Revista Exame em 25 de outubro de 2015. e que pode ser
acessada no link: <http://exame.abril.com.br/tecnologia/noticias/6-respostas-sobre-a-
pilula-que-promete-curar-o-cancer>.
% Matéria publicada no portal Jusbrasil. A matéria pode ser acessada no link:
<http://caiogf.jusbrasil.com.br/noticias/234312566/fosfoetanolamina-sintetica-a-
chance-de-cura-do-cancer-negada-pelo-estado>.
81 Matéria publicada no Jornal da UNICAMP, edic&o 642, que pode ser lida no link:
<http://www.unicamp.br/unicamp/ju/642/e-tal-cura-do-cancer>.
82 Matéria publicada pela Agéncia Brasil em 23 de outubro de 2015. Link:
<http://agenciabrasil.ebc.com.br/pesquisa-e-inovacao/noticia/2015-10/substancia-
usada-em-tratamento-contra-o-cancer-divide-opiniao-de-especialistas>.
8 Matéria veiculada no Domingo Espetacular, da rede R7TV. Acesso pelo link:
<http://noticias.r7.com/domingo-espetacular/fotos/cura-do-cancer-domingo-
espetacular-esclarece-a-verdade-sobre-remedio-brasileiro-que-promete-milagre-
20102015>.
8 Noticia veiculada pelo canal UOL em 25 de outubro de 2015, que pode ser lida
no link: < http://noticias.uol.com.br/saude/ultimas-noticias/redacao/2015/10/26/e-
possivel-um-unico-remedio-curar-o-cancer.htm>.
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90. O cancer tem cura, sim... - Paciente com cancer™

100. A pilula da USP e a cura do cancer - DM.com.br®

E surpreendente que nos 10 enderecos relacionados com “cura”,
somente uma fonte seja de uma instituicdo académica (UNICAMP) e
outra de uma instituicdo dedicada especificamente ao assunto oncologia
(site Pacientecomcancer). Todos 0s outros sdo sites relacionados com
veiculos de comunicacio de massa®’. Este parece um indicador seguro
de que o termo “cura”, em relagdo ao cancer, pouco ¢ utilizado pelos
sites oficiais institucionalizados e que, ao contrario, é recorrente na
midia ndo especializada.

Quadro 3 - Palavra-chave: tratamento do cancer

lo. Tipos de tratamento | Centro de Combate ao Cancer

20. INCA - CANCER - Tratamento - Instituto Nacional de Cancer

30. Tratamentos do Cancer - Instituto ONCOGUIA

40. Tratamentos - Hospital de Cancer de Barretos

50. Tratamento do cancer de mama - Hospital de Cancer de Barretos

60. Cancer de Pulméo - Tratamento - Hospital de Cancer de Barretos

70. Os avangos no tratamento do cancer: tecnologia ...

80. Cancer - Causas, Sintomas e Tratamentos | Minha Vida

90. Tratamento para cancer de pele - Tua Saude

100. Os diferentes tipos de tratamento... - Paciente com cancer

Ja aexpressdo cancer e tratamento, embora também forneca links
para a midia jornalistica, apresenta no top do ranking, institui¢des
dedicadas especificamente a oncologia, como é o caso dos ja citados
INCA e ONCOGUIA, além do Hospital de Cancer de Barretos. A
Wikipédia é referenciada somente em relagéo ao termo genérico.

8 Informagéo disponibilizada no formato de capitulo de livro no site
Pacientecomcancer, que pode ser acessada no link:
<http://www.pacientecomcancer.com/capitulo/1/>.

% Artigo publicado no jornal Diario da Manha online, seco Opinido. Acesso:
<http://www.dm.com.br/opiniao/2016/01/a-pilula-da-usp-e-a-cura-do-cancer.html>.
%7 Seria possivel questionar a validade de tal tabela, ja que ela poderia estar viesada
por noticias de grande apelo popular — no caso, o uso da fosfoetanolamina,
desenvolvida por um quimico brasileiro — ganhando visibilidade na midia nédo
especializada. No entanto, buscas posteriores continuaram apresentado resultados
similares — o termo “cura do céncer” aparece relacionado com a midia destinada ao
publico leigo e pouco em sites especializados na area médica.
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Esta busca, realizada com a ferramenta mais utilizada para
pesquisas no Brasil, 0 Google, ndo sinalizou, no ranking, paginas do
Facebook como enderegos eletrénicos muito acessados. Também nao
surgiram blogs ou sites alternativos, como o ‘“Nosso Lar, Centro de
Apoio ao Paciente com Cancer”, que realiza tratamentos e cirurgias
espiritas. Contatado reiteradas vezes, os administradores ndo forneceram
0 nlmero de acessos ao seu endereco virtual. Foram localizados 4.070
blogs relacionados com céncer, ao se digitar, no buscador, a expressao
“cancer + blog”. O primeiro a surgir na lista ¢ em inglés — “Diary of a
Cancer Patient”, que possui 53 membros. O “Diario de um Hodgkin”,
gue surgiu em 2009, obteve, até 2016, 58.426 visualiza¢cGes em sua
pagina de apresentacdo. O blog ndo é mais atualizado, mas permanece
no ar para visitacdes. Os comentarios sdo poucos — nenhum, um ou dois
por post. “El blog do Cancer” possui um formato mais institucional e
ndo de diario (embora ndo exista identificacdo de autoria), com 84
seguidores. Ao se restringir a busca para paginas em portugués, o
nimero cai para 340 resultados e inclui muitos blogs que ndo séo
especificos do assunto, mas que o abordaram em alguma postagem.

No caso do Facebook, € necessario realizar a busca pelo
mecanismo do préprio Face, pois aqui, também, ndo existem paginas
cujo nimero de acesso as leve a figurar entre os primeiros enderecos
encontrados no Google. Entre os endere¢os que surgem na busca,
encontram-se: “Céncer com Alegria”; “Cancer e eu — luta e vitoria” e
“Superar ¢ preciso”. A pagina “Cancer e eu — luta e vitoria” replica um
video cuja chamada ¢ “A Cura do Cancer em 3 minutos”. Estas
abordagens ndo sdo encontradas em paginas institucionais, que sdo
espelho de sites de organizagdes — hospitais, institutos de pesquisa e
fundagdes, que possuem enderegos eletrdnicos e também apresentam
paginas no Facebook. E importante ressaltar que muitas paginas no
Facebook ndo sdo autorizadas (oficiais) como é o caso de uma pagina
intitulada INCA, que possui postagens que nao sdo da instituigdo,
embora relacionadas ao céncer. Outras instituices, como a ONG
Quimioterapia e Beleza, estdo presentes apenas nas midias sociais e
também ndo aparecem no topo da lista nas primeiras buscas realizadas
com uso do Google. A pégina relacionada com Quimioterapia e Beleza
remete ao canal da ONG no Youtube, que possui mais de 70 videos. O
video com maior numero de acessos ¢ “Primeira quimioterapia”, com
mais de 180 mil visualizagSes em dois anos®.

8 O video pode ser acessado pelo link: < https://youtu.be/1rCubxdhl-0>. Nos

comentarios, sdo recorrentes, mais uma vez, os termos “batalha”, “guerreira”.
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Os outros apresentam um ndmero de acessos bem inferior — entre
mil e dois mil acessos, ou menos, com raras excecgoes.

Assim, utilizei critério de analisar os enderecos dedicados
exclusivamente ao cancer e que aparecem no ranking dos 10 mais
acessados quando € realizada a busca pelo Google. Parto do principio de
gue o paciente oncoldgico, em seu primeiro impulso, faré tal busca, no
Brasil, usando esta ferramenta e digitard as palavras-chave que surgem
como as principais no Google Trends. Posteriormente, este mesmo
paciente podera buscar outras fontes, como as midias sociais, mas ndo €
esta a primeira instancia em que se coloca, como o demonstra o nimero
de acessos levantados nesta tese. Com o critério explicitado, os trés sites
sobre 0s quais me debrucei foram: INCA, ONCOGUIA e
Pacientecomcancer.

Vou iniciar a andlise pelo site do INCA.

5.1 INCA, INSTITUTO NACIONAL DO CANCER

O Instituto Nacional do Cancer, INCA, foi fundado em 1937,
como Centro de Cancerologia, sob os auspicios do entdo presidente
Getulio Vargas. A partir da década de 1940, o Instituto passa a colaborar
com a elaboracio das politicas publicas. E na década de 1960 que o
INCA ¢ institucionalizado como fonte de tais politicas e passa a atuar de
maneira assistencial, educativa e cientifica. O final dos anos 1960 vé
surgir o enfoque preventivo, que paulatinamente ganha espaco em
relacdo ao meramente curativo. Esta abordagem é visualizada no site,
que dedica espaco para campanhas preventivas e diferentes programas,
como o programa de controle do cancer de mama ou de colo de Utero.

Sua apresentagdo e missdo sdo expressas pela frase “Orgdo do
Ministério de Salde do Brasil voltado a a¢es nacionais integradas para
0 controle e prevencdo do cancer”. Sua estratégia ¢ “Exercer plenamente
0 papel governamental na prevencao e controle do cancer, assegurando a
implantacdo das acfes correspondentes em todo o Brasil, e, assim,
contribuir para a melhoria da qualidade de vida da populacdo” (INCA,
s/d, s/p).

Tal colocagdo reforca a entidade como instituicdo de carater
publico, oficial e 0 uso do termo “populagdo” (genérico) ja € um
indicador da linguagem e da abordagem que serdo adotadas no site.

Os dados a seguir foram extraidos do Relatério Mensal do INCA,
fornecido para a autora pela prépria instituicdo. Em julho de 2015, a
pagina do INCA contabilizou 1.474.763 acessos, com uma média de
47.573 visitantes por dia.
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Figura 15 — Site INCA: visitas por dia
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Fonte: INCA, Relatério Mensal, 2015.

Embora exista uma média apresentada pelos administradores, a
distribuicdo dos acessos ndo é uniforme. Ao verificar os picos mais
baixos, eles situam-se sempre nas sextas-feiras e 0s picos mais altos nas
terca e quartas-feiras®®. O tempo médio de cada visita fica em torno de
quatro a cinco minutos, com um pico de visitacdo no periodo das
14h:00, seguido, de maneira relativamente homogénea, por acessos
realizados entre 10:00 e 11:00 horas; 15:00 e 16:00 horas; e 21:00 horas.

% Esta ocorréncia necessitaria um estudo mais aprofundado para detectar a razdo de
tal fato.
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Figura 16 — Horario dos acessos
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Fonte: INCA, Relatério Mensal, 2015.

A distribuicdo em relagdo a variavel “horario” corresponde a uma
forte incidéncia nos periodos que precedem e sucedem o horario de
almogo (com mais impacto nesta Ultima faixa) e naquele imediatamente
posterior aos jornais noturnos. Assim, existe uma curva ascendente que
culmina no horario das 14:00 horas e que decresce no decorrer da tarde,
voltando a subir ligeiramente apds o horario de rush, jantar e noticiosos.

Estes acessos, embora com concentracdo proveniente do Brasil,
também trazem o perfil de internautas que se encontram nos EUA,
Portugal, Alemanha, China, india e outros. O aspecto que chama
atencdo é a credibilidade conferida & pagina, que dé destaque ao 6rgéo
como fonte de referéncia para coleta de dados e informacBes que
oferecem confiabilidade, adotando o0 modelo cientifico.
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Figura 17 — Pagina de acesso
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para outras areas. Foram 303.509 mil acessos na pagina de entrada, em julho de
2015.

Fonte da imagem: INCA, 2016 s/p.

mals p

A pagina de entrada, visualizada na Figura 17, possui a estrutura
tradicional dos sites institucionais, com banner rotativo na parte
superior e menu de acesso proximo ao logotipo, que se desdobra em
imprensa, ouvidoria, fale conosco, doagdes, profissional e gestor. Ha
uma opg¢do de acesso para o site em inglés. O menu no canto direito,
retratil, apresenta os principais itens buscados, para consulta rapida. Tais
itens sdo estruturados a partir da analise das paginas mais consultadas. A
coluna da esquerda apresenta os outros itens de acesso e a area central é
dedicada para a parte noticiosa: eventos, publica¢des, campanhas.

Esta pagina de entrada — home — é a mais procurada, com 303.509
acessos. E por esta mesma pagina que o internauta costuma sair
(188.294). Os acessos restantes distribuem-se por normas, evento,
doadores, tabagismo e tratamento. Em ordem decrescente, encontram-se
as paginas de missdo, eventos e doador, todas com mais de 50 mil
acessos. As proximas péginas acessadas — tabagismo e tratamento —
situam-se em um patamar distante, com 8.164 e 8.018 acessos,
respectivamente.
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Além das péaginas mais visitadas, o relatério fornecido pelo INCA
também apresenta os materiais que sdo mais baixados pelos visitantes —
0 site possui uma sessdo de publicagdes. Em julho de 2015, os
downloads concentrarem-se em ‘“normas para publicagdo” e “FAQ,
Frequently Asked Questions, perguntas frequentes” (INCA, s/d). O
primeiro documento destina-se a autores (estudantes, pesquisadores,
profissionais da area de saude ou afim) que desejam enviar artigos e
outras colaboragdes para as publicacdes editadas pelo INCA. O segundo
documento é voltado para o publico leigo. Ele abrange oito paginas e é
dividido em secBes: Tratamento pelo Sistema Unico de Salde, SUS;
Planos de Salde; HPV; Transplante de medula 6ssea; Direitos do
paciente com cancer.

As perguntas sdo realizadas no formato de dialogo, em que um
imaginario interlocutor dirige-se ao profissional do INCA na busca por
uma orientag&o.

2) Quais os procedimentos para o tratamento
do HPV?

O papanicolau (preventivo ginecoldgico) é o
exame especifico para identificar a presenca do
HPV. Caso o médico julgue necessario, podera
sugerir um exame complementar do DNA do
virus para saber de qual subtipo se trata. Por isso,
é importante fazer pelo menos um exame
papanicolau a cadatrés anos para evitar a
progressao de uma possivel infeccéo pelo HPV. O
tratamento para os portadores de HPV ¢é
individualizado, dependendo do grau de extensdo,
nimero e localizagdo das lesdes. Pode ser
utilizado laser, cirurgia de alta frequéncia (CAF),
acido tricloroacético, criocauterizacéo,
cauterizagdo elétrica e medicamentos que
melhoram o sistema de defesa do organismo
(INCA, s/d, s/p).

O exemplo mostra 0 descompasso entre a pergunta e a resposta,
gue utiliza um tratamento pouco amigével e ndo dialégico: o sujeito
paciente esta ausente, na terceira pessoa. Soma-se a isto uso de palavras
técnicas pouco conhecidas pelo leigo, como Aacido tricloroacético e
criocauterizacdo, entre outras. Esta linguagem ndo aparece somente
nesta pergunta — ela perpassa toda a pagina do FAQ e o restante do site,
incluindo as noticias selecionadas para exibicdo no ambiente virtual.
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Outro exemplo corrobora 0 quanto a linguagem adotada no site
distancia-se do paciente comum (mesmo quando dirigida a ele), sem
aproveitar os formatos interativos que se instituiram como referéncia na
internet. A pagina do Programa Nacional de Controle do Tabagismo
comega assim:

Por que as pessoas fumam?

A nicotina, presente em qualquer derivado do
tabaco, €é considerada droga por possuir
propriedades psicoativas, ou seja, ao ser inalada
produz alteracdo no sistema nervoso central,
trazendo modificagdo no estado emocional e
comportamental do usuério que pode induzir ao
abuso e dependéncia. O quadro de dependéncia
resulta em  toleréncia, abstinéncia e
comportamento compulsivo para consumir a
droga, estabelecendo-se assim um padrdo de
autoadministracdo caracterizado pela necessidade
tanto fisica quanto psicolégica da substancia,
apesar do conhecimento de seus efeitos
prejudiciais a satde (INCA, s/d, s/p).

O texto carece de uma abordagem empatica, do ponto de vista do
fumante: “por que as pessoas fumam” remete ao outro, ndo ao “caso
particular”, ao sujeito em sua individualidade: as explica¢fes sdo dadas
a um elemento estatistico no apanhado demografico. Inexiste o relato de
um fumante, um caso que crie um movimento de identificacdo, pedra de
toque para 0 sucesso e viralizagdo das informacdes na internet,
conforme apontado na andlise piloto realizada para esta tese e nos
estudos de marketing viral descritos por Del Rio e outros (2014): é 0 uso
do testemunhal que cria elos de identificacdo com o internauta.

A diagramacdo do site busca atender a publicos diversos:
servidores, fornecedores, médicos, pacientes, publico em geral. Assim, o
contelldo é agrupado com informacgdes cuja linguagem segue duas
linhas: publicitaria (caso das campanhas para prevencdo do cancer,
especialmente aquelas que aparecem no banner superior do site) e
informativa, cujo carater é especialmente institucional e hierarquizado.
As campanhas adotam uma linguagem mais direta, relacionando-se com
0 publico-alvo ndo especialista e reproduzem as pecas utilizadas nas
midias tradicionais (eletrdnicas e impressas). Por espelharem ftais
campanhas, ndo apresentam espaco para interatividade, seja em tempo
real ou assincrono. O mesmo ocorre com as mensagens informativas: a
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Unica forma de contato é pelo menu “fale conosco”, mas este impde
varias barreiras que dificultam o acesso direto, solicitando que, antes, o
internauta (paciente ou ndo) investigue, pelas multiplas paginas, se sua
duvida ja foi respondida. O “fale conosco” constréi seu discurso com
referéncias a legislacdo de acesso a informacdo, a qual é transcrita na
integra, em linguagem juridica: a primeira leitura é a de um discurso
defensivo, quase imposto pela normatizacdo juridica e ndo pela
necessidade de promover um sistema comunicativo virtual de méo
dupla.

E importante salientar que, como 6rgdo governamental, o site
abrange aspectos burocraticos, como editais, concursos etc. Esta
profusdo de informagdes para distintos publicos torna dificil a
navegacdo, que assume um carater impositivo e impessoal. Foi
impossivel localizar, por exemplo, 0 mapa do site, que permitiria
averiguar as conexdes entre as varias paginas: elas ndo parecem
articuladas entre si.

Assim, o INCA apresenta um site que reproduz a postura
institucional e burocratizada, embora rico em informacles, que
caracteriza os espacos tradicionais por onde circulam os pacientes —
hospitais e consultérios. As poucas paginas que apresentam
interatividade — como a do teste para que o fumante detecte o seu grau
de dependéncia — encontram-se perdidas no design do site.

Figura 18 — Teste interativo

TESTE DE FARGESTRON

Faca o teste abaixo para conhecer seu grau de dependéncia:

0 Quanto tempo depois de acordar
Vocé fuma o primeiro cigarro?

Vocé acha dificil ndo fumar

Em lugares proibidos.

Qual o cigarro do dia traz

Mais satisfacdo?

Quantos cigarros vocé fuma

por dia?

Vocé fuma com mais

Frequéncia pela manha?

Vocé fuma mesmo doente? >

v vy vyyy

@Q® 0 ® 0O

A chamada para o teste utiliza 0 nome cientifico — Teste de Fargestron — pouco
atrativo para o usuario final.
Fonte: INCA, s/d, s/d.
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O Teste de Fargestron apresenta seis perguntas (escolha simples),
com alternativas fechadas. Cada escolha estd associada a uma dada
pontuacdo e a soma de pontos determinard o grau de dependéncia do
fumante, que varia de muito baixo a muito elevado. E um teste no
formato tradicional, no género questionario, e, apesar da modelagem
interativa e do feedback imediato, seu design nédo foi fundamentalmente
modificado desde sua criacdo, em 1974, apesar de posteriores
adaptacdes. Tais adaptaces ndo alteraram a modelagem, que lembra as
anamneses realizadas pelos médicos. Assim, o teste, incorporado a sites
com foco na oncologia, ndo apresenta elementos que o poderiam
transformar em um game interativo para adultos®. O uso de games,
simulacbes e outras abordagens que caracterizam 0 espago
ultradimensional da internet ndo se encontra presente — alids, como se
vera mais a frente, ndo se encontra em nenhum dos enderecos
analisados.

E a voz do saber e do poder que se faz ecoar na internet, sem
margem para as representacbes do internauta ou do paciente e suas
colocacfes como sujeito proativo em primeiro plano (apenas em areas
restritas e subordinadas ao filtro dos administradores). Esta linguagem
perpassa as noticias veiculadas pelo INCA e o cardter de suas
publicacdes.

5.1.1 Matérias jornalisticas

O site do INCA apresenta uma secdo especifica destinada a
divulgar noticias elaboradas pelo Instituto. Com o titulo “Comunicagéo
e Informagdo”, 0 menu desdobra-se em Sala de Imprensa (pagina
dirigida a jornalistas); Agéncia de Noticias (matérias sobre cancer); e
INCA na Midia (noticias sobre o INCA).

™ 0 ladico e a tendéncia para gamificagdo — uso de jogos para capturar o interesse
do internauta adulto — possui uma estrutura prépria, que diferencia tais jogos
daqueles destinados ao publico infantil, seja pela complexidade das regras e
estratégias exigidas, seja pelo acabamento da arquitetura do game (design, fundo e
forma, planos utilizados e vocabulario) (DEL RIO et al., 2014). S&o os jogos
adultos, que atraem o interesse desta parcela da populagédo e permitem que ela acesse
conteidos complexos por meio de uma abordagem androgénica.
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Nas matérias sobre o céncer, nas chamadas, encontram-se 0s
seguintes destaques: “Ministério aprova diretrizes nacionais para
detec¢do precoce do cancer de mama”’";  “Ministério  do
Desenvolvimento Social apresenta iniciativa que conta com apoio do
INCA™"?, “Paises economizam até 83% em primeira compra conjunta de
medicamentos”” (INCA, s/d, s/p).

Sé&o noticias que divulgam politicas publicas adotadas durante os
anos de 2014 e 2015, com menor énfase nos avangos em pesquisa sobre
medicamentos e tratamentos, area de interesse do paciente oncolégico,
como sera analisado posteriormente. A pesquisa, abrangendo o ano de
2015, mostra que o INCA veiculou 177 noticias na pagina Agéncia de
Noticias, incluindo matérias de carater ndo politico, como temas
controversos que debatem a influéncia do acaso em mutacdes genéticas
X 0 impacto ambiental; doacBes; seminarios; aditivos quimicos;
alimentagdo; vacinas; estatisticas; prémios e outros como bolsas e
CONCUrSOS.

As publicagdes do INCA apresentam o0s principais dados
estatisticos e 0 mapeamento do céncer no Brasil, bem como orientagdes
para os profissionais da area: notas técnicas, plano de cursos, material
para orientacdo juridica (por exemplo: evidéncias cientificas sobre
tabagismos para orientagdo do poder judiciario), sumarios executivos;
relatorios, manuais de boas préticas, diretrizes para vigilancia do cancer
relacionado ao trabalho e publicacdes sobre vigilancia epidemiolégica
relacionadas ao céancer, entre outras. Todas estas publicacfes sdo
disponibilizadas em formato digital no site do INCA.

E dificil encontrar, no site, um tom mais intimista e pessoal,
mesmo nos materiais destinados ao publico leigo, como a cartilha
“Céancer de mama, vamos falar sobre iss0?”, ou na cartilha “Direitos
Sociais da Pessoa com Cancer”. Elaboradas com a estrutura de
perguntas e respostas, o que facilita a leitura, com ilustragdes no estilo
historia em quadrinhos, alguns textos, no entanto, sdo complexos para o
leigo, como o que explica as medidas necessarias para saque do
PIS/PASEP:

L A noticia foi veiculada em 5 de outubro de 2015.
72 Noticia veiculada em 22 de outubro de 2015.

" Noticia veiculada em 11 de novembro de 2015.
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Quais os documentos necessarios para o0 saque
do PIS/PASEP?

Atestado médico com validade ndo superior a 30
dias, contados de sua expedicdo, firmado com
assinatura sobre carimbo e CRM do médico
responsavel pelo tratamento, contendo mencao a
Resolugdo n® 01/96 de 15 de outubro de 1996 do
Conselho diretor do Fundo de Participacdo PIS/
Pasep e diagndstico no qual se relatem as
patologias ou enfermidades que molestam o
paciente, o estagio clinico atual da moléstia e do
enfermo, indicando expressamente “paciente
sintoméatico para a patologia classificada sob o
codigo da CID” (de 140 a 208 ou de 230 a 234 ou
C00 a C97 ou D00 a D09) (INCA, 2014, p.9).

O tom da linguagem, adequado para advogados e profissionais da
salde, distancia-se daquele adotado na midia virtual destinada aos
leigos, embora confira credibilidade ao site — este € um dos fatores que
explica o grande nimero de acesso a0 mesmo, mas a pouca permanéncia
em cada pagina. As informacdes sdo todas referenciadas, adotando o
paradigma do modelo cientifico, com notas de rodapé, citacbes de
orgdos de pesquisa e artigos publicados com revisdo por pares. Na
pagina que aborda o tema “quer parar de fumar?”, isto fica evidenciado:

Apoio medicamentoso

O uso de medicamentos tem um papel bem
definido no processo de cessagdo do tabagismo,
que é o de minimizar os sintomas da sindrome de
abstinéncia a nicotina, facilitando a abordagem
intensiva do tabagista [5]. Medicamentos néo
devem ser utilizados isoladamente, e sim em
associacdlo com uma boa abordagem. Dessa
forma, o tabagista sente menos ansia ao parar de
fumar, e se sente mais confiante para por em
pratica as orientacOes recebidas durante as sessdes
da abordagem intensiva [6], [7], [8], [9] (INCA,
s/d, s/p).

As informacg6es trazem referéncias a Fiore; Baker et al. (2008) e

Mirra; Meirelles; Godoy; Reichert et al. (2009), o que reforca a
credibilidade do site, com a citacdo de investigadores renomados.
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E interessante observar que o site do INCA, que se apresenta
como primeiro endereco nos buscadores relacionados a pesquisa com a
palavra “cancer”, embora tenha um alto indice de primeiros acessos,
possui uma permanéncia curta nas suas paginas, de acordo com os dados
disponibilizados pelo prdprio site. O tempo de permanéncia observado é
inexequivel para a leitura minima de uma dada informagcéo.

Outro aspecto que chama a atencdo é a inexisténcia de uma
convergéncia, neste site, para as redes sociais — embora apresente
inimeros links, eles remetem a paginas que pertencem ao proprio site,
ou seja, o internauta navega dentro da estrutura fechada do site, com
excec¢do dos links que enviam para o canal do INCA no Youtube e para
a Radio INCA. Nao existem links, por exemplo, para Twitter ou
Facebook (como ja observado anteriormente, a pagina no Facebook
denominada INCA nédo é oficial). Sera que a TV INCA possui uma
linguagem prdpria, especifica para esta midia, ou reproduz a abordagem
apresentada no site pelos administradores?

512 TV INCA

A Unica midia cruzada é o Youtube™. O canal TVINCA
apresenta campanhas comerciais (que também sdo veiculadas pela
grande midia e produzidas pelas agéncias de propaganda contratadas
pelo Governo Federal) e materiais informativos e jornalisticos, no estilo
depoimentos de médicos™, além de matérias sobre eventos e congressos.

A andlise dos acessos demonstra a baixa penetracdo do canal: o
video mais antigo (sete anos de postagem) apresenta visualizacdo
inferior a 100 mil acessos (79.527 visualizagBes). Os mais recentes (uma
semana) encontram-se no patamar de 10 a 30 visualizagGes. O total de
visualizacOes, desde que o canal foi criado em 2009, é de 106.907
cliques, com 21 videos listados. Para efeitos comparativos, os videos
analisados como piloto para esta tese, Water Trick e Kony 2012,
tiveram, respectivamente, mais de 13 milhfes de visualizacdes o
primeiro e o segundo mais de 100 milhGes, apenas nos sites oficiais

™ Videos e estatisticas citados nesta tese podem ser acessados diretamente no
Youtube pelo link: <https://www.youtube.com/user/tvinca>.

™® O testemunhal, como ja sublinhado nesta tese, é um dos formatos que confere
credibilidade e atrai o interesse do internauta, mas ele, por si s, ndo garante a
viralizagdo. E necessério que o testemunhal seja construido para envolver o
internauta utilizando elementos de identificacdo entre emissor da mensagem e
receptor (DEL RiO; DOMINGUEZ; GARRIDO, 2014).
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(sem contar os compartilhamentos). O canal TV INCA inclui trés videos
ndo relacionados ao cancer, sobre 0 mosquito Aedes, deixando confusos
0s internautas: transmitiria 0 mosquito o cancer? O que estes videos
fazem no Canal do INCA?

Nao é somente o assunto em si, no entanto, que faz a diferenca,
mais sim a estrutura do cédigo e como a linguagem é construida,
apropriando-se das ferramentas ofertadas pela internet. O tema “cancer”,
como jéa discutido, apresenta profundo interesse em diferentes camadas
sociais, perpassando as configuracdes econdmicas, culturais,
educacionais e desportivas, para citar sé alguns dos vetores onde ele esta
presente. O baixo acesso aos videos do INCA (ao contrario do alto
indice de acesso ao site), portanto, deve ser creditado a outros fatores. A
linguagem burocratica e distanciada, o ndo-envolvimento e a
impossibilidade da interatividade séo 0s eixos criticos que se apresentam
no material analisado (DEL RiO; DOMINGUEZ; GARRIDO, 2014). A
estratégia adotada pelo INCA (com excecdo dos materiais publicitarios)
reforca o paradigma do modelo cientifico, com a impessoalidade, a
abundancia de dados estatisticos e a exclusdo da experiéncia individual.
Neste sentido, reproduz a falta de interlocucdo que se encontra nos
consultérios médicos, apontada por Mismeti (2011). Seria a estrutura do
ONCOGUIA diferente, pois ndo esta atrelado a um poder publico
oficial? Explicito, a seguir, como este site se apresenta.

5.2 ONCOGUIA

O ONCOGUIA foi fundado em 2009 por ex-pacientes portadores
de cancer e uma equipe médica de oncologistas liderados por Luciana
Holtz de C. Barros, sendo, portanto, relativamente recente quando
comparado com a instituicdo do INCA e seu site. O fato de contar com
ex-pacientes e equipe médica resulta em um olhar diferenciado sobre
como a linguagem de comunicagdo entre estes dois segmentos
(portadores de cancer e médicos) é construida. Sua missdo é expressa
pela colocagdo “Ajudar o paciente com cancer a viver melhor por meio
de informacdo, educacdo, apoio e defesa dos direitos dos pacientes”
(ONCOGUIA, 2014, s/p).

Os dados a seguir foram disponibilizados pelo ONCOGUIA, em
seu Relatorio de Atividades (2014) e em seu site (2015).

O ONCOGUIA apresentou, em 2014, em nimeros arredondados,
4,4 milhGes de acessos. O numero saltou, em 2015, para mais de sete
milhdes de visitantes.
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Figura 19 — NUmero de Acessos
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Em um ano, o nimero de visitantes praticamente duplicou de 2014 para 2015.
Fonte: ONCOGUIA, 2015.

E um crescimento vertiginoso, quase duplicando o nimero de
acessos e este fato é representativo para que se analisem as
caracteristicas do site que geram este trafego. A entidade possui 39.541
assinantes que recebem seu newsletter (mensal, com edi¢des especiais) e
530 mil pessoas atingidas pelo Twitter. Para ampliar a penetracdo,
desenvolveu blogs especificos para diferentes tipos de cancer, como o
“Blog da Pele”, em que o contelido mais acessado foi “Exagerou no sol?
Ardeu? Saiba como minimizar os efeitos”.

A pagina mais acessada é a de abordagem genérica, sobre o
cancer (180.633 visualizagBes). Em relacdo aos direitos do paciente com
cancer, 0s nimeros sdo bem mais modestos: 0 ONCOGUIA efetuou 901
orientacdes, sendo que 70% relacionadas com direitos sociais e as outras
ao acesso a tratamentos, exames e médicos. Os direitos sociais incluem
questdes relacionadas com aposentadoria, isengdo de impostos para
aquisicao de veiculos e auxilio-doenca.

A pagina de introducdo ao tema cancer — “Tenho cancer, e
agora?” — é toda dirigida ao paciente como sujeito individual (receptor),
ao mesmo tempo em que coloca o sujeito emissor na primeira pessoa do
plural:
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Tenho Cancer e Agora?

Compreendemos que vocé, mais do que ninguém,
sabe como ¢é dificil estar com cancer. Na maioria
das vezes, o diagnéstico da doenca chega
abalando todos os aspectos da vida. A partir
disso, vocé se vé diante de situacGes novas nas
quais jamais pensou que um dia teria que
enfrentar. Frente ao diagndstico do cancer e de
todas as mudangas que acompanham este
momento, muitos sd0 0s questionamentos e
dividas que passam a permear a sua vida.

De uma hora pra outra a sensagéo é de que tudo
mudou e a pergunta que permanece é: E agora, 0
que fazer? (ONCOGUIA, 2015, s/p).

O tom ¢ informal (“vocé”; “sensagdo”; “pra”) € 0 Uso da primeira
pessoa do plural cria um vinculo — quem esta falando nao sé conhece o
tema, mas também sabe como o internauta que ali chegou se sente — o
site, lembro, foi fundado por ex-portadores de cancer e por médicos, ou
seja, alia as duas vozes. A partir deste texto inicial, o internauta pode
seguir duas trajetdrias, conforme seu perfil; uma area para o paciente ou
uma area para familiares. Em ambos, a abordagem continua pessoal e 0
conteido ndo é assinado pela instituicdo, mas sim pela presidente da
mesma; um individuo. O texto busca criar uma ponte de identificacdo e
remeter para além do cancer. Importante assinalar o fato de que
abordagens como crenca e fé sdo explicitamente referenciadas:

Que tal lembrar quais sdo as coisas de que vocé
mais gosta? Por exemplo, qual é a sua musica
preferida? Qual é o filme que faz vocé se
emocionar? E aquele amigo tdo querido? Serd que
vocé tem dado espago na sua vida para essas
coisas?

Sim, eu sei, o cancer! E ele toma conta de tudo se
vocé deixar. E muito importante que vocé tente
recuperar um pouco das coisas boas da sua vida.
Cuide de vocé! Valorize a sua vida! Acredite,
tenha fé!

Em nome da Equipe ONCOGUIA, eu, fundadora
e presidente, desejo que 0 nosso trabalho possa
realmente fazer a diferenga na sua vida durante
este momento.

Nos acreditamos que a informagao pode sim fazer
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a diferenca!

Conte sempre com a gente!

Um forte abraco,

Luciana Holtz de Camargo Barros (ONCOGUIA,
2015, s/p, grifo da autora).

Esta associacdo com fé ndo aparece no site governamental. Assim
como o0 INCA, o0 ONCOGUIA também possui um canal no Youtube,
criado no mesmo ano que o do INCA: 2009. Seus nimeros, no entanto,
sd0 bem mais expressivos: 433 videos postados, 759.026 visualizages;
playlists organizados por temas (tireoide; mama; psicologia e cancer
etc.). Ao todo, sdo 17 temas selecionados. O canal também possui links
para o Facebook e para o Twitter, 0 que amplia os acessos em rede e
favorece a viralizagdo do material postado. Os videos mais populares da
TV ONCOGUIA, embora longe do numero de acessos alcancado pelos
virais do Youtube, sdo expressivos se comparados com os da TV INCA:
mais de 35 mil visualizagBes. Os videos mais populares relacionam-se
com o tema “sintomas’’: sinais e sintomas do cancer de cabeca e pescoco
(37.819 visualizagbes); os principais sintomas do cancer colorretal
(35.741 visualizagGes); sinais e sintomas do cancer de ovario (22.467
visualizagbes). Mesmo videos recentes (menos de uma semana)
possuem um indice bem superior aos apresentados pelo canal do INCA:
o video de Fernanda Mauad™®, em trés dias, alcancou 1.270
visualizagoes.

Embora o canal apresente alguns videos de maior duracdo, o
tempo (destes que se destacam pelo nlmero de acessos) ndo ultrapassa
guatro minutos. Outro diferencial é que a linguagem busca criar empatia
com o espectador como no exemplo do video de Fernanda Mauad.

A sinopse instiga a curiosidade do internauta: “Ela fumou por 25
anos, parou recentemente e decidiu encarar a vida de uma nova forma.
Conbheca sua historia” (TV ONCOGUIA, 2016, s/p). Neste testemunhal,
Mauad fala das suas dificuldades, do preconceito e do heroismo, tema
recorrente nas abordagens direcionadas para o portador de cancer nos
sites pesquisados.

® No video, disponivel no link: <https:/lyoutu.be/WUG6xVoyCpA>, Fernanda
Mauad conta como parou de fumar, apds ser adicta durante 25 anos. E um video no
formato testemunhal.
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O video de abertura, postado em 2014, tem o titulo de “Vocé ndo
esta sozinho” (TV ONCOGUIA, 2014). O titulo atende a necessidade do
paciente oncoldgico, que se sente isolado do mundo, alijado de um
futuro que havia desenhado sem a doenca e jogado no limbo da
incerteza (SERVAN-SCHREIBER, 2008). Além de utilizar uma
abordagem com a qual o paciente oncoldgico se identifica, o video
emprega os borddes: “Por que eu?”’’, explora curtos testemunhais, o
medo, a inseguranca, o preconceito em relagdo a palavra “cancer”. Nio
escapam, nos depoimentos, as analogias militares, ja citadas nesta tese:
declarar guerra, ter armas, sair vitorioso.

A linguagem promove um acolhimento e uma via de méao dupla,
em que o Instituto ONCOGUIA oferece ajuda, mas também solicita
ajuda (doacbes, participagdo em enquetes, compartilhamentos,
testemunhais, entrevistas, indicacbes de links), propiciando a
valorizacdo e insercdo do paciente oncoldgico, que deixa de atuar
passivamente e passa a ser proativo, proatividade esta recomendada
pelos médicos (SERVAN-SCHEREIBER, 2008), mas que ndo se
encontra, na pratica, no site do INCA e no site
PACIENTECOMCANCER, que ser4 abordado posteriormente.

5.2.1 O Portal ONCOGUIA

A primeira abordagem do portal ja define de maneira clara seu
publico-alvo, pois ele possui um slogan que sublinha sua fungdo: o
portal do paciente com cancer. A pagina de abertura também apresenta,
assim como o Portal do INCA, se¢des informativas, com abordagem
jornalistica e o banner rotativo com campanhas publicitarias.

O “Por que eu”™? aparece nos diferentes autores que embasam a pesquisa
bibliografica e em outras falas, como Cixous (1991); Servan-Schereiber (2008);
Castanheira (2015) e Jolie (2016).
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Figura 20 — Portal do Instituto ONCOGUIA
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A pagina de abertura do ONCOGUIA possui uma estrutura institucional, com
multiplas se¢oes.
Fonte: ONCOGUIA, s/d, s/d.

O menu superior concentra toda a estrutura do site e seus links de
redirecionamento. Logo a seguir, apds o banner, encontra-se a
ferramenta de busca rapida, organizada por tipo de cancer e o destaque
para a TV ONCOGUIA. O restante da pagina, dividida em colunas,
oferece links para noticias e as secdes fixas do ONGOGUIA. A
diferenca em relagdo ao portal do INCA comeca pela existéncia de
menus construidos para promover o didlogo com o paciente,
valorizando, especialmente, a solidariedade — “vocé ndo estd s6” € a
chamada que procura eliminar a barreira social provocada pelo cancer e
0 medo que este suscita (PINEL, 2002).

Esta abordagem prossegue com a participacdo de colunistas que
escrevem artigos curtos, de cunho pessoal. Os colunistas dividem-se em
profissionais (abrangendo areas como sexualidade, psicologia, direito,
entre outras); pacientes (questdes financeiras, estética/imagem; direito) e
familiares, que expdem suas experiéncias e inquietagdes, como o texto
de Fernando Trevisan, cuja esposa foi diagnosticada com cancer
colorretal aos 33 anos de idade e faleceu apds trés anos e meio.
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No caso da minha esposa Karla, diagnosticada
com céancer colorretal aos 33 anos, fica dificil
imaginar algo diferente do que um imenso azar.
Era uma pessoa de habitos saudaveis, sem
histérico na familia, ndo fumava, e ainda assim
algumas células de seu corpo resolveram se
reproduzir de forma desordenada e migrar para
outras partes do corpo. [...]

Comecei falando em azar, mas com muito esforgo
talvez consigamos ver sorte. Depois do
diagnostico, pudemos ainda viver juntos por trés
anos e meio e acompanhar os primeiros passos da
nossa filha, hoje com quatro anos. Muitas outras
pessoas com cancer ou outras enfermidades ndo
tiveram a mesma possibilidade. Com todas as
dificuldades desse periodo, pudemos educar,
viajar, trabalhar, namorar, celebrar. Mesmo com
auséncias frequentes, Karla pbdde conviver
intensamente com a Clarice, a ponto dela sempre
lembrar de situagdes e aprendizados que teve com
a mée. Nada pode apagar esses 17 anos vividos
como casal e os trés e meio como pais, nem 0
cancer. Espero um dia conseguir encontrar algum
sentido para algo tdo injusto e inacreditavel, e de
genuinamente mudar a pergunta: de "por que"
para "para que" (ONCOGUIA, s/d, s/p).

O testemunhal aqui reproduzido, mais uma vez, introduz a
pergunta chave: “por qué?”, uma pergunta ontoldgica, que remete ao
préprio sentido da vida (MONOD, 1971) e ao desejo do paciente ou do
familiar em encontrar uma resposta que justifique o ocorrido. Nos
testemunhais e comentarios distribuidos pelas diferentes paginas
analisadas, bem como naqueles referenciados em autores como Servan-
Schreiber (2008), a resposta surge como uma mudanca de vida
libertadora, como um resgate de uma identidade perdida.

O ONCOGUIA disponibiliza, além disso, um espaco intitulado
“MeuONCOGUIA”: uma comunidade com membros que se relacionam
por terem, em comum, o cancer. A comunidade possui forum com temas
de interesse, grupos tematicos, sala de bate-papo, blogs. E neste espaco
gue o paciente oncoldgico se coloca como emissor, e ndao apenas
receptor, das mensagens.
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Entre os fdruns, temas como “metastase”; “medos”; “Qual o
sonho que vocé gostaria de realizar?”, entre outros’®. A presenca
participativa ndo se restringe a este espaco: ela encontra-se, também, nas
secoes “de paciente para paciente” e “de familiar para familiar”.

A entidade estimula a participagdo e a construcdo de redes,
utilizando mensagens como: “Envie para 5 pessoas que vocé amal”
(contetdo sobre cancer de ovario).

Figura 21 — Ampliagédo da rede
Carta de Compromisso da Campanha Mundial
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Para ampliar os acessos, 0 ONCOGUIA estimula os proprios internautas a
replicarem as mensagens.
Fonte: ONCOGUIA, 2014, s/p, s/d.

E uma chamada dentro do proprio site, relacionada com uma agao
gue o extrapola (no caso, campanha para prevencdo do cancer de
ovario). Este formato de estimular a replicagem das mensagens tem uma
dupla fun¢do, como a Figura 21 sublinha: de um lado, a informagédo em
si; de outro, a ampliagdo da rede (pelo envio para uma corrente, com
progressao geométrica). No portal é possivel acessar dois blogs e links
para varios outros, com os diferentes comentarios dos pacientes e/ou
familiares: o portal é rico em testemunhais, entrevistas e enquetes, e
também possui uma se¢do de quizz.

8 Muitos dos féruns criados sdo redundantes: parece que o paciente ou familiar ndo
se detém em buscar um férum ja existente, mas sim procura criar um novo férum
onde ele se mostre como sujeito proativo.
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O tom da linguagem pode ser analisado neste exemplo:

Ricardo Boechat diz que descobriu e removeu
cancer de pele ha 3 semanas

O jornalista Ricardo Boechat contou na tarde
desta quinta-feira (5) que descobriu ha cerca de
trés semanas um carcinoma basocelular, o tipo
mais comum e menos agressivo de cancer de pele,
e 0 removeu através de uma microcirurgia. O
relato foi feito pelo ancora do “Jornal da Band”
em seu perfil oficial no Facebook.

“Ha trés semanas, eu fiz um [exame] preventivo e
o dermatologista identificou na minha cabega um
carcinoma basocelular, removendo-o em seguida
numa microcirurgia”, disse ele. “Minha careca,
como vocés podem ver, ficou zero quilometro”,
brincou o jornalista logo em seguida
(ONCOGUIA, s/d, s/p).

E um tipico texto de jornalismo de divulgacdo cientifica, com
uma construcdo direta, sem termos excessivamente técnicos, e de facil
entendimento para o internauta. Com tom leve, busca desmistificar o
cancer, reduzindo, assim, o medo associado a ele.

Na éarea de pesquisa e divulgacdo cientifica, 0 ONCOGUIA
disponibiliza protocolos de estudo, com recrutamento de pacientes e
sinteses de identificacdo de sintomas (por tipo de cancer) e tratamentos,
incluindo os mais recentes. Os textos, porém, carecem de referéncias
para rastreamento dentro do paradigma do modelo cientifico, e de dados
estatisticos com fontes bem explicitadas, que permitam subsidiar a
tomada de decisdo por parte do paciente: sdo textos genéricos, como 0
extrato a seguir demonstra.

Principais Tipos de Tratamentos

Cirurgia — é a modalidade de tratamento mais
antiga e mais definitiva, principalmente quando o
tumor estd em estdgio inicial e em condigdes
favoraveis para sua retirada.

Quimioterapia — a quimioterapia é um tratamento
que utiliza medicamentos extremamente potentes
no combate ao cancer, com o objetivo de destruir,
controlar ou inibir o crescimento das células
doentes.
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Radioterapia — é o mais utilizado para tumores
localizados que ndo podem ser retirados por
cirurgia (ressecados) totalmente, ou para tumores
que costumam retornar a0 mesmo local ap6és a
cirurgia.

Hormonioterapia — a hormonioterapia é um
tratamento que tem como objetivo impedir a acéo
dos hormonios que fazem as células cancerigenas
crescerem. A hormonioterapia age bloqueando ou
suprimindo os efeitos do horménio sobre o 6rgao
alvo.

Terapia oral — entre 1998 a 2007, cerca de 25%
de todos os agentes em pesquisa intitulados
terapias alvo ja eram planejados para uso oral, e
essa proporcdo € crescente. O tratamento
antineoplésico oral é uma preferéncia dos
pacientes oncoldgicos, pela menor necessidade de
visitas ao consultério médico e pela praticidade da
administracdo. Do ponto de vista técnico-
assistencial, ndo ha necessidade de acesso venoso,
nem de internacdo do paciente. Muitas terapias
orais atualmente sdo usadas de forma continua,
com resultados animadores e, em termos de custos
de tratamento oncol6gico, had inumeros estudos
gque apontam para um impacto positivo desses
tratamentos, independentemente do estagio e de
seu carater (ONCOGUIA, s/d, s/p).

Os cinco tipos de tratamento listados ddo uma visdo panoramica
das abordagens disponiveis para o paciente oncol6gico, mas sdo apenas
um ponto de partida, ja que ndo referenciam dados mais aprofundados
sobre cada um destes tratamentos (nem indicam links). As terapias com
uso de células tronco ndo sdo citadas, eventualmente por ndo se
incluirem como “principais tipos de tratamento”, mas caberia uma nota
explicativa, jA que esta linha investigativa vem ganhando corpo no
combate a diferentes tipos de cancer (SARACCI; WILD, 2015). A area
do site que apresenta um contetido mais referenciado com uso do jargédo
médico € aquela que descreve cada tipo de cancer. Nesta rea, existe um
desdobramento em submenus: abordagem geral, diagndstico,
tratamentos, recomendacdes (dicas). O submenu é fixo, como as duas
imagens a seguir permitem visualizar.
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Figura 22 — Céancer de mama
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A abordagem sobre cada tipo de cancer oferece dados estatisticos e
recomendacdes que abordam o dia-a-dia do paciente.
Fonte: ONCOGUIA, s/d, s/p.

Figura 23 — Cancer de prostata
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Os quatro submenus relacionados a cada tipo de cancer sdo fixos.
Fonte: ONCOGUIA, s/d, s/p.
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E interessante observar que a abordagem, ancorada em quatro
aspectos, visualizada nas duas figuras, é bastante similar aquela
encontrada no Papiro de Edwin Smith: o problema, o diagndstico, o
tratamento e observacfes adicionais (NATIONAL LIBRARY OF
MEDICINE, s/d). Os conteudos internos destes submenus variam muito
conforme o céncer abordado: nem sempre é possivel rastrear a origem
da informacéo fornecida, como neste exemplo:

Cerca de 20% dos novos casos de cancer de mama
serdo de carcinoma ductal in situ. Quase todas as
mulheres diagnosticadas neste estagio da doenca
podem ser curadas (ONCOGUIA, s/d, s/p).

O uso da expressdo “quase todas” (e dos 20%) ¢ tranquilizador
para o paciente oncoldgico, mas pouco agrega se analisado do ponto de
vista da confiabilidade ou da fonte, pois a informacéo é genérica, sem
referéncias, com raras excecdes. Os submenus desdobram-se em outros
links, nos quais, em alguns casos, a referéncia é indicada, especialmente
os dados do INCA, site analisado anteriormente. E nestes
desdobramentos (links secundarios) que a linguagem cientifica aparece
com maior énfase, sem uma transposi¢cdo para a linguagem de
divulgacéo cientifica’.

Imagine que o internauta, neste percurso em busca de
informacBes disponibilizadas na internet e com suspeita de ter um
cancer de mama, chegue a pagina do ONCOGUIA “Alteragdes
Benignas de Mama” (ONCOGUIA, s/d). O desejo, explicitado na
pagina, é diferenciar o que pode causar preocupagdo daquilo que €
considerado, no meio médico, como ndo-significativo para cancer de
mama.

Dois quadros sdo disponibilizados, no meio do texto: um
descreve nddulos benignos, e outro descreve eventuais nodulos
malignos. Neste Gltimo, sdo utilizadas as seguintes expressdes: lesdo
mamaria hiperplésica, linfoadenopatia auxiliar suspeita,
microlubulagdes, microcalcificacbes pleomdrficas: uma linguagem
cientifica que o leigo dificilmente domina.

™ Observa-se uma estrutura de funil: parte-se do genérico, para aprofundar em
etapas posteriores — uma estratégia adotada para capturar a atencdo do internauta
(DEL RIO; DOMINGUEZ; GARRIDO, 2014).
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A abordagem mais amigavel torna a aparecer na se¢do de dicas.
Em relagdo ao cancer de prostata, por exemplo, encontra-se o0 seguinte
texto:

Faca Escolhas Saudéaveis

O diagnostico de cancer de prostata faz com que a
maioria dos pacientes passe a ver a vida sob outra
perspectiva. Muitos comegam a se preocupar com
a salde, tentam alimentar-se melhor, levar uma
vida menos sedentdria, tentam diminuir o
consumo de alcool ou param de fumar. Ndo se
estresse com pequenas coisas. E 0 momento de
reavaliar a vida e fazer mudancas. Se preocupe
com sua satde (ONCOGUIA, s/d, s/p).

O texto é amigavel e redundante: traz nas primeiras linhas
“muitos comegam a se preocupar com a saude” e termina com “Se
preocupe com sua saude”. A dica “ndo se estresse com pequenas coisas”
(recorrente no caso da oncologia, especialmente na linha que desloca
para o subjetivo e para o préprio paciente a causa subjacente do cancer)
parece, ao primeiro olhar, interessante; no segundo momento, resta a
davida: como “ndo se estressar’?

Em outros casos, como no programa para auxiliar quem deseja
parar de fumar, o texto torna-se mais consistente.

Vocé quer parar de fumar?

Confira algumas dicas:

Saber por que Vocé quer Parar

Entdo vocé quer parar de fumar, mas vocé sabe
por qué? Porque € ruim para vocé, provoca
doencas? Para ficar motivado, vocé precisa de
uma razdo pessoal poderosa. Talvez vocé queira
proteger sua familia do fumo passivo. Talvez
saber o que causa cancer de pulmao Ihe assuste. O
importante é escolher uma razdo que seja forte o
suficiente para superar o desejo de acender outro
cigarro. Encontre sua motivacao e ndo desista.
Seja Paciente

Pode ser tentador jogar seu maco de cigarros no
lixo e dizer pura e simplesmente que vocé ndo vai
mais fumar. No entanto, 95% das pessoas que
tentam parar de fumar sem terapia ou medicagdo
voltam a fumar antes de 1 ano. A razdo é que a
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nicotina é viciante. O cérebro se acostuma a usar
nicotina. Sem aporte de nicotina os sintomas de
abstinéncia comegam a ocorrer. Entenda que a
nicotina é uma droga que causa dependéncia
(ONCOGUIA, s/d, s/p).

O contetdo prossegue, em tdpicos, com itens curtos e diretos,
sempre se dirigindo a pessoa de forma individual (em um imaginario
didlogo). O programa tem desdobramentos no Facebook e em mais
paginas que incluem artigos, quizz, orientacfes e depoimentos, além de
indicacOes de filmes, fatores de risco e outros. A colocacéo de Luciana
Holtz, presidente da entidade, sobre o servico, clarifica a postura da
ONG: “O objetivo é inspirar, motivar e orientar” (ONCOGUIA, s/d,
s/p, grifo da autora). Esta linha de abordagem percorre as entrevistas
realizadas pelo portal.

As entrevistas sdo categorizadas por tipo de cancer, em formato
de questionario estruturado fechado, com 20 questdes (vide Anexo). As
guestbes abrangem aspectos como deteccdo de sintomas, diagndstico,
tratamento e mensagens que o paciente deseja deixar para outros
pacientes. Paralelamente as entrevistas estruturadas, o portal
disponibiliza testemunhais abertos, fornecidos livremente, organizados
também por tipo de cancer e tematica, em que fé, luta, vencer e fortaleza
sdo presencgas constantes (ONCOGUIA, s/d, s/p):

Saindo de 14 eu pensei: E agora? Estou com
cancer! Primeiramente vocé precisa ter um
companheiro compreensivo, 0 meu por sinal € um
anjo na terra, e precisa ter apoio de sua familia.
Saindo de 14 liguei para minha mde, conversei
com ela e depois liguei para meu pai, acho que foi
0 que sentiu mais, dava para perceber a voz de
desespero dele no telefone.

E ai, o que falar para as pessoas? Decidimos que
iriamos contar para nossas familias e para minhas
amigas. A noticia caiu como uma bomba para
todos, mas me segurei forte! (T.P.; cancer de colo
do utero).

Antes da cirurgia fiz varios exames para descartar
suspeitas de invasdo. Nunca deixei o cancer me
dominar, estive o tempo todo no controle, ndo me
vitimei, ndo me abalei, segui as orientacbes
médicas e me apeguei mais a Deus, minha fé esta
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no mais alto grau.[...] Minha luta estd sendo
curta e tranquila, mas poderia ser longa e cruel se
eu ndo tratasse esse mal como ele
verdadeiramente deve ser tratado, sem o poder
que alguns acham que ele tem sobre nés.

Eu fui maior que o cancer e o venci! (F.D.l;
cancer de ovario).

Vivi dois dias de total desespero, mas olhava para
meu marido e filhos, minhas irmds e amigos,
todos ao meu lado me dando todo apoio e carinho.
Ergui a cabeca e fui & luta, disse: "eu sou forte e
tenho um Deus todo poderoso”. Me entreguei em
suas méaos e disse "que seja feita a tua vontade, sei
que vou lutar e vencer. [...] A todos que passam
por situacdo parecida, lembre de se entregar a
Deus, nas maos de quem tudo pode, creia, nunca
desanime, viva um dia ap6s o0 outro e a vitdria
chegard. Amém! (an6nimo, cancer de mama).

Tudo isso me faz refletir sobre 0 momento critico
— a hora de receber a noticia do médico: "vocé
esta com a prostata parcialmente comprometida e
a solucéo é a retirada total da préstata, vocé ndo
vai ter mais esperma, sua erecdo vai ficar
comprometida durante um a dois anos e se tudo
correr bem vocé estard totalmente livre do
cancer.”

Minha resposta foi "corte ja", se chegar minha
hora, o Pai do Céu avisa, mas tenho esperanca de
curtir muita a vida ainda com minha esposa, meu
filho, minhas netas, meus amigos, meu sitio,
minhas cachacas, minhas cervejas, minhas
viagens, minha vidal

Sou muito feliz e tenho a mdo de Deus me
guiando e a fé em Maria Santissima me
fortalecendo. E muito bom ter um lugar para
desabafar assim! (D. J. C. R., cAncer de prostata).

Os testemunhais livres apresentam detalhes sobre como o
paciente recebeu o diagnéstico do céncer e enfatizam, especialmente,
aspectos relacionados a subjetividade, ao emocional, ao amparo
religioso e a postura de combate, luta e heroismo, aspectos que se
apresentam reiteradamente no campo da oncologia.
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E neste espaco virtual do ONCOGUIA que o doente, como
destaca D. J. C. R. em seu depoimento, consegue “desabafar”, pois, para
ele, no consultério, este espaco desapareceu: foi substituido pela
abordagem terapéutica objetiva, que traga os caminhos a serem seguidos
para enfrentamento do cancer, sem deixar tempo para outras colocagoes,
inclusive pelo pouco tempo possivel a ser destinado no atendimento ao
paciente pelo médico, em seu consultério (MISMETI, 2011;
SANDERS, 2010). O encurtamento do tempo destinado a cada consulta
esta estritamente relacionado com a necessidade de atender a uma
demanda cada vez maior pelos servicos médicos e, no caso especifico do
cancer, o diagndstico precoce tem impacto direto no aumento das
probabilidades de cura e ampliagdo da sobrevida (GEBRIM et al.,
2015), o que, em um circulo vicioso, alimenta consultas com tempo
limitado: mais pessoas buscam a detecc¢éo precoce e, por consequéncia,
0s oncologistas dispdem de menos tempo para atendé-las. A presenga
tanto de informacdes (no paradigma cientifico) quanto de mensagens de
motivacao, ancorada no esforgo pessoal e na fé, perpassa a instancia do
virtual no ONCOGUIA. Este estilo remete a composicao da equipe que
fundou o site: pacientes (fé) e médicos (racional). Ela é reforcada nas
enquetes realizadas pelo site, conforme sera abordado no préximo
topico.

5.2.2 Pesquisas e enquetes ONCOGUIA

As pesquisas realizadas pelo ONCOGUIA sdo efetuadas
eletronicamente, em sua propria plataforma. Dois publicos sdo alvo de
tais enquetes: um pulblico é constituido pela sua prépria equipe
(monitoramento interno), e visa detectar deficiéncias e dificuldades
encontradas pelos profissionais que atuam no portal para, entéo,
promover capacitagdes e aperfeigoar a comunicacdo com o paciente
oncoldgico e seus familiares. Outro publico é formado pelos internautas
gue navegam em suas paginas.

Em relacdo ao publico interno, especialmente no Programa de
Apoio ao Paciente, PAP, as principais dificuldades relatadas pela equipe
que compde o quadro do ONCOGUIA sd3o: “fazer com que as
orientagBes sejam seguidas [adesdo], identificar qual a melhor maneira
de passar a informacdo para o usuario e, também, identificar qual a
necessidade de cada ligagdo” (ONCOGUIA, 2014, s/p).
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S&o resultados que indicam, respectivamente: a) a desconfianga
do paciente e a busca por outros tratamentos (falta de adesdo); b)
dificuldades no processo de comunicacdo (linguagem a ser adotada); e
¢) importancia de realizar um perfil do receptor (para adequar contetido
e linguagem).

Estas dificuldades levam a um reconhecimento, por parte da
entidade, da necessidade de que o interlocutor, que recebe as ligacdes,
esteja capacitado para:

e Lidar com a frustragdo, quando a orientagdo
ao paciente ndo é seguida;

e Lidar com a ineficécia do sistema, que impede
0 acesso aos servigos rapidamente;

e Lapidar a escuta, atentando-se aos detalhes
trazidos pelos usurarios (ONCOGUIA, 2014,

s/p).

O tipo de informagdo (conteido) e a linguagem da comunicagdo
(forma) apresentam-se, portanto, como fatores criticos. Vale ressaltar,
aqui, como este vacuo da escuta ativa surge, vacuo ja apontado na
pesquisa realizada por Dyche e Swiderski (2005): os médicos, no
consultdrio, interrompem os pacientes e ndo os escutam. Sanders (2010)
aponta 0 mesmo conflito descrito pelos autores ja citados e tais
conclusdes sdo reiteradas nas pesquisas realizadas pelo ONCOGUIA,
gue identifica este mesmo problema nos atendimentos telefénicos.

Em relacdo ao publico externo (internautas), uma pesquisa
merece destaque: a que investigou o grau de satisfacdo do paciente
oncolégico sobre o tratamento que recebe. Os dados encontrados
corroboram os achados de Alcantara et al. (2015): entre as pessoas
insatisfeitas com o atendimento dos oncologistas, tal insatisfacdo esta
diretamente relacionada com a falta de atencdo e de comunicacdo do
médico, bem como com a caréncia de informacdes mais completas sobre
a propria doenca e alternativas de tratamento. Outras pesquisas
realizadas em campo, ndo especificas na area de oncologia, mas que
também a abordam, encontram os mesmos resultados achados pelo
ONCOGUIA, tais como as realizadas por Inacio et al. (2013); e por
Sisson et al. (2011). Estes ultimos autores analisam, além disso, em
relagdo a satisfacdo, ndo s6 o atendimento prestado, mas também a
cobertura de eventuais planos de saude.
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Para finalizar as observacdes realizadas sobre o Portal
ONCOGUIA, vale salientar os resultados de outras duas enguetes
efetuadas pelo instituto: uma, que procurou identificar qual o maior
interesse dos internautas que acessam o site; e outra para qualificar a
imagem do portador de cancer.

Os resultados indicam que a busca por novos tratamentos e
medicamentos é o principal interesse dos pacientes, seguido pelos seus
direitos e, em ultimo lugar (18,5%), surge o interesse por depoimentos
de pacientes e familiares. A amostra atingiu um total de 519
respondentes.

Figura 24 — Interesse temético

®Novos medicamentos
M Depoimentos de pacientes e familiares
m Direitos dos pacientes

O paciente oncoldgico deseja informag@es sobre novos tratamentos.
Fonte: ONCOGUIA, 2013, s/p.

E significativa a busca por novos medicamentos (48,4%), o que reforca
a desconfianca efou desconforto em relacdo aos tratamentos
disponibilizados. Em relagcdo a novos medicamentos e tratamentos —
principal interesse que desponta na enquete — o portal, embora apresente
paginas sobre este assunto, ndo prioriza tal informacéo.
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Ele traz um alerta, além disso, sobre o tema novos tratamentos e
medicamentos:

A busca por informacdo sobre o tratamento do
cancer e 0s novos medicamentos que estdo sendo
utilizados, seja comercialmente ou em estudos de
pesquisa clinica, € uma preocupagdo constante de
pacientes e familiares. Nesse sentido, as
informagBes devem ser baseadas em fontes
confidveis, evitando, no caso da internet, sites sem
o devido respaldo cientifico-bibliogréafico.

Uma forma de saber se um site de salde é
confidvel é procurar o selo HONCode criado pela
Health On The Net Foundation, organizacdo néo
governamental suica, para normatizar a confianga
na informacdo médica e de salde disponivel na
internet. O Portal ONCOGUIA tem esse selo
desde setembro de 2009 (ONCOGUIA, 2013,
s/p).

A nota parece destinada mais a respaldar e validar o préprio site,
do que orientar o internauta a como navegar na rede. Em relacdo a
fosfoetanolamina, por exemplo, o site é conservador:

Trata-se de uma substdncia sintética que vem
sendo investigada quanto a possibilidade de
interferir no crescimento do cancer. Uma busca na
literatura médica publicada em periddicos
indexados (e, portanto, que passaram ao Mmenos
pelo crivo de editores) mostra que até 0 momento
ha apenas alguns poucos dados publicados. Os
artigos encontrados sdo relativos a agdo desta
substancia em linhagens celulares (células de
tumor em um recipiente de vidro, fora do corpo
humano), um artigo com uso da substancia em um
modelo animal (camundongo) com tumores
implantados. N&o encontramos  publicagdo
cientifica que mostre a sequéncia tradicional e
estritamente necessaria de estudos clinicos de
desenvolvimento de wuma substancia, para
transforma-la em medicacdo (ONCOGUIA, s/d,

s/p).
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N&o localizei, no site, depoimentos de pacientes sobre o
medicamento, apenas a replicagdo de matérias jornalisticas da midia
impressa.

A busca por informagdes em relacdo aos direitos do paciente
oncoldgico também é um indicador do qudo pouco tais direitos séo
conhecidos e disseminados na sociedade, mas, embora apareca com
destaque na enquete (33,10%), esta area ndo é das mais acessadas no
Portal ONCOGUIA.

O portal destina boa parte de seu espago aos depoimentos de
pacientes e familiares, entrevistas e outras abordagens que lidam com
testemunhais e estratégias discursivas de identificacdo — mas este tema
aparece apenas em terceiro lugar como fonte de interesse (18,5%).

Outra enquete buscou identificar como o internauta se
autorreferencia ou designa alguém que sofre ou sofreu de céncer. No
total, a amostra foi de 2.099 participantes. O termo escolhido foi
“guerreiro”, com 53,3% de preferéncia, seguido por “vitorioso”, com
29,4%%.

Figura 25 — Designacdo para o paciente oncolégico
\

2%

uUm guerreiro Um vitorioso

Um sobrevivente ® Nenhuma das anteriores

A principal associacdo estd diretamente relacionada com o campo
armamentista/militar.
Fonte: ONCOGUIA, 2013, s/p.

8 A enquete ndo permitia a inclusido de outras denominagdes, pois era fechada. No
entanto, foram utilizados os termos mais recorrentes na literatura examinada nesta
tese.
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Os trés termos endossam o vocabuldrio predominante na
literatura analisada no percurso desta pesquisa. O termo preferencial —
guerreiro, com 53,3% — traz, novamente, a associagdo militar, ou seja, 0
discurso sobre a doenga como um inimigo que ataca o corpo saudavel
(que o paciente oncoldgico deseja resgatar). Existe, assim, o campo da
doenca, onde o paciente se posiciona com seu arsenal para lutar e
exterminar um mal, antes que este o extermine.

Para resgatar o corpo saudavel, portanto, é necessario lutar,
combater: o paciente & um guerreiro.

O numero de participantes, ja que as respostas dependem da
proatividade do internauta, é um indicador da atracdo que um dado
assunto abordado na enquete exerce. No caso do “tema de interesse
sobre oncologia”, pouco mais de 500 pessoas responderam a pesquisa.
No caso da “autodesignagdo”, assunto pessoal, que remete & identidade
do sujeito e como ele constroi sua percepcdo e se V&, 0 numero
ultrapassou a casa de duas mil respostas. E uma diferenca significativa a
ser considerada, mesmo que outras variaveis estejam associadas a tal
discrepancia.

Em resumo: o ONCOGUIA apresenta, em sua estrutura, uma
linguagem que o posiciona como um 6rgdo de representatividade
oficialmente reconhecido, com selo de acreditagdo internacional em sua
pagina de abertura. Ele apresenta uma linguagem construida tanto pelo
paciente quanto pelo poder médico oficial, pois o site possui um corpo
de administradores que inclui tanto leigos quanto sujeitos com formagéo
em oncologia. Além disso, também apresenta um espago para que o
préprio internauta expresse sua voz, espaco este amplamente valorizado.

O dltimo site a ser analisado ndo esta atrelado a nenhum érgdo
institucional, a nenhuma pessoa juridica: ele é assinado por pessoas
fisicas.

5.3 SITE NAO INSTITUCIONAL

Somente um site ndo institucional aparece no ranking dos dez
mais acessados pelos critérios adotados nesta tese. Entre os enderecos
mais acessados, alguns ndo sdo especificos da &rea oncoldgica, como o
“Minhavida.com.br’; ou o “Tuasalde.com”. Outros sdo paginas
institucionais de clinicas ou hospitais, como o Centro de Combate ao
Cancer (cccancer.net).

159



Assim, a vertente ndo institucional sera analisada a partir do site
“Pacientecomcancer.com”, que na pesquisa com as palavras-chave
aparece em décima posicdo™. O site apresenta-se como “um guia para
quem acabou de receber o diagnostico” e existe desde 2011. Sdo trés os
responsaveis por ele: Rafael Kaliks (diretor do ONCOGUIA e
oncologista no Hospital Albert Einstein); Luciana Holtz (a presidente do
ONCOGUIA) e Auro Del Giglio (atua no Hospital Albert Einstein; na
Associacdo Brasileira do Cancer e em outras instituicdes do género,
além de exercer a docéncia). No site ndo ha apresentacdo ou histdrico
sobre 0s autores — embora seja facil localizar, na internet, referéncias
sobre 0s mesmos.

Figura 26 - Site Pacientecomcancer

,,,,,, Rafast Kaliks Lociana otz Auro D Gighio

Paciente com cancer

XX Sim, vocé tem cancer.
ol R Veja como a vida continua.

Indice

O cincer ter cura, sim &l

0: 0 que ele ird querer saber &l

1.
2
3.
a. U caso”... O que significa isso? &l
s.

s difarentes tipos de tratamento. &l

A pégina de abertura apresenta acessos diretos e lineares.
Fonte da imagem: Pacientecomcancer, s/d, s/p.

8 Relembrando: para selecionar os sites a serem analisados, utilizou-se como

critério o uso de palavras-chave relacionadas com oncologia e que aparecem no
Google Trends com acessos recorrentes. Apos a selecdo das palavras, estas foram
digitadas no buscador Google — 0 mais empregado no Brasil. Os 10 primeiros sites
(mais acessados) que aparecem no ranking passaram por um crivo para eliminar:
links patrocinados (pagos); enderegos genéricos (ndo especificos sobre oncologia,
como matérias jornalisticas) e enderecos que tratavam somente sobre servicos
prestados, como o de hospitais e clinicas. Restaram trés sites: INCA, ONCOGUIA e
Pacientecomcancer. Nao apareceram enderecos do Facebook ou blogs dedicados
exclusivamente a este assunto com numero de acessos relevantes, superiores aos
sites citados.
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Também ndo existem informacBes sobre como o site surgiu ou
quaisquer outros dados adicionais. A credibilidade é conferida pelo selo
de parceria com o0 ONCOGUIA®. A estrutura do mesmo, no entanto, é
muito diversa. O formato é de um livro — alids, o site é apresentado
como tal —, com navegacdo linear. No lado esquerdo, o “indice”, termo
que ndo € utilizado para designar paginas virtuais construidas em sites,
mas que remete, imediatamente, ao formato impresso. O indice contém
19 capitulos, na maior parte, acompanhados de um video (com exce¢do
de cinco capitulos, que ndo possuem apoio deste recurso multimidia).
Cada capitulo estd subdividido em no maximo quatro tdpicos. A
rolagem pelas paginas prioriza poucos movimentos (textos curtos).
Complementando o material, uma secdo de novidades (noticias),
dividida em prevencdo, tratamento e cuidados paliativos. O design é
simples, limpo®, e o internauta tem acesso aos contetidos com no
méaximo quatro cliques, podendo retornar ao menu rapidamente. Embora
0 internauta possa enviar comentarios, 0s mesmos nao sao Vvisiveis no
site: a interatividade é restrita, e isso é enfatizado nos Termos de Uso:

Este site ndo tem por objetivo manter contato
direto com pacientes de cancer, pois acreditamos
que este conteldo ndo substitui as consultas com
seu médico. Este site tem o intuito de incentivar o
paciente a se inteirar sobre seu novo estado de
salde, ser proativo para buscar informagOes
seguras para seu tratamento, procurar seu médico
e conversar com ele abertamente sobre todas as
suas dividas e questdes. Isso, acreditamos, faz a
diferenca no tratamento.

Portanto, ndo temos uma se¢do de contato para a
qual vocé possa escrever, mas uma secdo em que
vocé pode deixar seu comentario sobre o site.

8 Somente ap6s a selegdo é que se constatou que os dois sites — ONCOGUIA e
Pacientecomcancer — tinham, em seu corpo de administradores, algumas pessoas em
comum. Apesar disto, optei por ndo eliminar a analise por dois motivos: a) para
manter o critério adotado (e nao distorcer, desta forma, os resultados); b) porque a
estrutura dos dois sites é radicalmente diferente.
8 0 termo “limpo” (clean) é utilizado, na anélise do design de sites, para referenciar
janelas que possuem poucas conexdes (tanto internas quanto externas), sem muitos
links para videos, fotos ou outros nds na rede.
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Continuaremos gerando conteldo relevante para
pacientes recém-diagnosticados com cancer, mas
ndo responderemos e-mails ou perguntas diretas.
Nossa experiéncia clinica e seus comentarios
guiardo nossos préximos textos (KALIS; HOLTZ;
GILGIO, s/d, s/p).

O formato “livro” é refor¢ado na abertura:

Sim, vocé tem cancer.

Veja como a vida continua.

Caro leitor, sabemos o quanto é dificil lidar com o
impacto de um diagnéstico de cancer, e
acreditamos que podemos te ajudar nesta fase
inicial. Neste livro provemos as informagdes
bésicas necessarias para que vocé possa entender
e enfrentar este desafio de maneira objetiva e
certeira. Acreditamos que com as informagdes
necessarias poderemos te ajudar a fazer com que
um dia 0 cancer se torne apenas uma parte da tua
historia de vida. E ndo temos ddvida de que,
apesar do céancer, a vida continua (KALIS;
HOLTZ; GILGIO, s/d, s/p, grifos da autora).

A linguagem utilizada, na primeira pessoa do plural, ou
referenciando o leitor (e ndo internauta), com tabelas e graficos
autoexplicativos, cria uma abordagem dial6gica, embora o didlogo nédo
seja explicito como no Portal ONCOGUIA. O exemplo a seguir, sobre o
sucesso no tratamento ao céncer, demonstra como a linguagem €
adaptada para o publico leigo.

Tabela 3 — Sobrevida em 5 anos para tumores em estagio inicial

Org&o do tumor % de pacientes vivos
em 5 anos
Cancer de mama 98%
Cancer de prostata 100%
Cancer de pulméo 52%

Cancer de célon (intestino grosso) 90%

Cancer de colo de Utero

91%

Palavras como “colon” sdo traduzidas para uma linguagem mais conhecida

(intestino grosso).

Fonte: Pacientecomcancer, s/d, s/p.
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Os dados oferecidos sdo alentadores, dando um horizonte de
sobrevida ampliado, de médio prazo (5 anos), com taxas elevadas para
0s tipos de cancer citados, como no caso do cancer de préstata (100%) e
de mama (98%). A excecdo recai no cancer de pulméo. A Unica palavra
que poderia ser menos conhecida do grande puablico — c6lon — possui
uma explicacdo em parénteses (intestino grosso).

A tabela original (referenciada no site) é em inglés (Surveillance,
Epidemiology and End Results Program, SEER), o que mostra o
cuidado com as fontes, a0 mesmo tempo em que o site busca
contextualizar as informagdes para o publico-alvo. No entanto, a tabela
ndo especifica se a sobrevida se refere a dados mundiais, americanos ou
brasileiros — e esta variavel (local onde se encontra 0 paciente
oncoldgico e acesso aos cuidados basicos e especializados em saude)
impacta no percentual relacionado com cada regiéo.

Além do conteudo do “livro”, o material é complementado por
algumas noticias disponibilizadas no lado direito da janela, agrupadas
sob 0 nome “novidades”.

5.3.1 Noticias

Na &rea destinada as noticias, o site relaciona sete materias sobre
prevencdo (a mais recente de 2012, sendo cinco entrevistas ou matérias
relacionadas com o Dr. Kaliks); em tratamentos paliativos sdo 12 as
matérias: a mais atualizada, também de 2012. O Dr. Kaliks aparece
como principal fonte e interlocutor nas noticias sobre tratamentos: das
12 matérias veiculadas, nove sdo de sua responsabilidade. O submenu
“cuidados paliativos” apresenta apenas uma nota, de 2011.

Os conteldos veiculados ou sdo sinopses de matérias mais
extensas, ou sdo leads (cabeca da matéria jornalistica, que apresenta o0s
principais achados e mobiliza para a leitura do texto completo, mais
amplo). Um exemplo de sinopse encontra-se a seguir.

Equipe de Cuidados Paliativos pode ajudar a
aumentar sobrevida

Trabalhos cientificos comegam a mostrar que a
incorporagdo de uma equipe especializada em
cuidados paliativos, mesmo no tratamento de
doentes com doenga que nao seja terminal, ajuda a
aumentar a sobrevida dos pacientes. Isto vai de
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encontro ao conceito de que cuidados paliativos
s80 muito mais que medicagBes sintomaticas para
pacientes no final da vida, e devem ser
incorporados ao longo de todo o tratamento
oncoldgico (PACIENTECOMCANCER,
2011, s/p).

Um exemplo de matéria noticiosa veiculada no site, no formato
de lead, remetendo para o texto completo, € a que trata sobre politicas
publicas relacionadas ao cancer de colo de Gtero:

Politicas para combate ao cancer de colo de
Utero

O Brasil pode fechar 0 ano com um numero de
casos de cancer de colo de Utero muito superior
aos 17,5 mil estimados pelo Instituto Nacional do
Cancer (Inca).

Apesar do nudmero alarmante, o diretor do
Instituto ONCOGUIA, Rafael Kaliks, considera a
projecdo do Inca conservadora. “Existe uma
variabilidade muito grande do nimero de casos
por 100 mil habitantes entre os estados e ndo tem
motivo para uma regido ter muito maior
incidéncia do que outra. Existem locais onde os
nimeros ndo estdo sendo documentados de forma
adequada”, afirmou o oncologista.

Leia aqui a matéria completa
(PACIENTECOMCANCER, 2012, s/p).

Apesar de a area chamar-se “Novidades”, as atualizagGes param
no ano de 2012, uma dificuldade enfrentada pelos sites (ou blogs)
mantidos por pessoas fisicas que ndo possuem o respaldo de equipes
profissionalmente contratadas para a manutengdo dos mesmos.

Outro aspecto ¢ a replicagdo das noticias, pelo método “control
Clcontrol V**, sem agregar contelido critico ou de autoria prépria —
sites mais robustos, como o do INCA, geram contelido noticioso, para
além da reprodugdo. Os trés enderecos analisados, embora versando
sobre um mesmo tema — 0 cancer — apresentam particularidades que
refletem as trajetdrias do paciente oncolégico nos meios virtuais e como
se organiza a interface saber médico e o publico leigo.

8 Teclas de computador utilizadas para copiar e colar trechos de uma fonte para
outro documento.
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6 ANALISE COMPARATIVA

A andlise dos trés sites leva em conta os aspectos ergondémicos
(design; fundo e forma; construcdo da éarvore de navegagdo;
interatividade; atualiza¢des); linguagem de comunicacdo dos contetdos
(dial6gica ou ndo; jargdo utilizado; extensdo textual) e transparéncia de
critérios (referéncia/fontes; explicitagdo de variaveis para selecdo de
conteudos; mediacdo de comentarios), bem como a interatividade com
0s internautas.

Estes elementos visam atender a exploragcdo dos objetivos e
hipéteses mapeados nesta tese, especialmente aquele destinado a
explorar como as informacdes sobre oncologia sdo disponibilizadas nos
sites mais acessados pelos brasileiros. Também permitem verificar como
0s pacientes oncoldgicos sdo nomeados ou se nomeiam no mundo
virtual, bem como o espaco virtual de interlocucdo se diferencia ou se
aproxima de outros espagos que circunscrevem 0 paciente e/ou seus
familiares.

A primeira constatacdo, nos trés sites, é que o cancer ¢ tratado de
maneira explicita e publica: ele deixa de ser “aquela doenga”, perde a
sua caracteristica oculta e particularizada. Ao contrario: os trés sites, de
diferentes formas, buscam “normalizar” o cancer: o sujeito deixa de ser
“o diferente”, para Se inserir em um grupo extenso, comum — o cancer
ndo é mais sindnimo de anormalidade. N&o se pergunta como outrora (a
exemplo do caso de cancer de prostata): — “Terei cAncer?”’; mas sim: —
“Quando terei cancer?”

No caso do site do INCA, esta normalizacdo é dada pelas
estatisticas, pelo numero crescente de ocorréncias; no caso do
ONCOGUIA, pelos depoimentos, testemunhais, entrevistas. J& no
endereco Pacientecomcancer, a énfase recai no mote “a vida continua”,
ou seja, como se o fato de se ter ou ndo cancer fosse corriqueiro.

Apesar desta abordagem, os contetidos acabam revelando a faceta
Unica da doenca, que é mitificada para transformar o portador em um
her6i: é a doenca o agente transformador, que resgatard aspectos
individuais adormecidos, ignorados: “redescubra seus sonhos”; “invista
em voc€” sdo as recomendagdes que se destacam de maneira reiterada.
Percebe-se que os trés sites reorganizam, no mundo virtual, posturas do
mundo real.

Tanto o site do INCA, representativo de um 6rgdo publico,
guanto o site do ONCOGUIA, fundado por entidade de carater privado;
adotam uma estrutura e uma organizagdo que se disseminou no mundo
empresarial. Esta abordagem, popularizada pelo modelo mercadolégico
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de Kotler (KOTLER; KELER, 2006), enfatiza que as empresas, para
terem sucesso, devem explicitar sua missdo, visdao e valores. Mais:
precisam apresentar diferenciais e manterem foco no cliente,
conhecendo e se antecipando aos seus anseios e necessidades. Apds se
disseminar entre as empresas privadas, 0 modelo kotleriano foi adotado
pelo setor publico e pelo terceiro setor. Os sites organizados com esta
abordagem apresentam um menu e Aarvores de navegacdo que se
desdobram em mdltiplas camadas, abrangendo: histérico, missdo, visao,
valores, estratégias, FAQ, contato, referéncias (endosso de
credibilidade) e os conteldos propriamente ditos. A arquitetura virtual
segue o plano derivado da arquitetura (real) empregada nos shopping
centers e supermercados: complexificar os percursos, para que 0 USUArio
permaneca mais tempo no site.

Os dois sites institucionais analisados apresentam esta
caracteristica. O que aparentemente pode ser compreendido como uma
abundancia de informagGes, visando a uma maior liberdade para o
usuario navegar e selecionar aquilo que lhe interessa, acaba por
dificultar o acesso, tornando cansativa e confusa a interacdo. O site
mantido por pessoa fisica foge deste padrdo, apresentando uma estrutura
simplificada e mais linear.

As duas vertentes, por analogia, representam dois percursos
trilnados pelo paciente oncol6gico, visualizados nos extratos de
testemunhais selecionados nesta tese: de um lado, ele busca novos
tratamentos, transita por varias opinides, procura alternativas; de outro,
quer encontrar o caminho definitivo, a derradeira resposta salvadora.

No sistema do processo de comunicacdo (SHANNON;
WEAVER, 1998), o INCA se posiciona como emissor oficial do
governo; o ONCOGUIA como emissor que realiza a intermediacdo
entre saber médico e paciente, utilizando duas abordagens
complementares (corpo clinico institucionalizado e publico leigo); e o
Pacientecomcéancer surge como emissor de divulgacdo cientifica, de um
saber oficial, mas ndo ancorado em uma instituicdo juridica.

O emissor de um 6rgdo governamental atende as orientacBes que
norteiam a governanca. O site, neste sentido, apresenta contelidos que
sdo de interesse de servidores e fornecedores, ndo somente de pacientes
oncoldgicos e seu circulo direto de relagdes. A linguagem explora
conteldos estatisticos e, embora incorpore campanhas e materiais
direcionados ao portador de cancer, abrange categorias que apresentam
necessidades muito diferentes entre si. Outra caracteristica presente no
site do INCA é que ele pouco explora as midias sociais, as quais
possuem grande penetracdo em fungdo da expansédo da telefonia mével e
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dos celulares inteligentes. Ferramentas como jogos e simulagdes s&o
inexistentes do ponto de vista do design interativo: o0 quizz é um
questionario de perguntas e respostas, sem incorporar a ludicidade
necesséria aos games virtuais®. O site, neste sentido, reproduz o
formalismo e a burocracia das relagdes existentes entre paciente
oncoldgico e os ambientes dos hospitais publicos, onde as queixas de ser
um ndmero, com um tratamento ndo personalizado, sdo recorrentes
(MISMETI, 2011).

O ONCOGUIA, em relagdo ao quizz, ndo avanca muito: também
ele é um questionario que demanda do internauta a escolha de opgoes
verdadeiras/falsas. Apesar da tentativa de naturalizar a doenca, trata-la
com leveza, ambos os sites passam ao largo dos jogos, da brincadeira,
do humor. Nao pode o paciente oncolégico se divertir? O ONCOGUIA
recomenda que ele — doente — busque o lazer, no entanto, o site, na
pratica, ndo oferece tal oportunidade: é a diferenca entre o discurso e a
acao, entre informagéo e formacao.

No primeiro caso, transmissdo da informagdo, os sites destacam
dados numeéricos, horizontalizados. Mas sé informar ndo basta: as
pessoas sabem dos efeitos do cigarro, por exemplo, para citar s6 um dos
casos mais conhecidos. Transformar tal informacdo em mudanca
comportamental, em atitude, é o relevante do ponto de vista da
oncologia, da prevencdo ao cancer. O INCA, ao priorizar a informacéo,
deixa de lado os aspectos motivacionais, que 0 ONCOGUIA destaca
como fundamentais para promover a adesdo aos programas que visam
prevenir ou controlar o avanco do cancer. E por isso que 0s jogos, a
interatividade e outros recursos similares sdo tdo importantes. Garris,
Ahlers e Driskell (2002) fizeram uma ampla pesquisa sobre o uso de
jogos para fins educacionais, criando um modelo para otimizar os
resultados com uso desta ferramenta. Esta estratégia, investigada por tais
pesquisadores, ndo é incorporada aos espacos virtuais analisados nesta
tese.

Para ser considerado um jogo educativo (como 0s quizzes
propostos nos sites analisados), o game deve atender alguns requisitos
inerentes tanto ao processo ludico, quanto ao  processo
pedagdgico/informacional. Mas o que é um jogo? Para Caillois (1961),
um jogo deve possuir regras préprias, ser exercido de forma voluntéria,
prazerosa, sem ter o intuito de produzir algum bem ou valor material e

% Os games para adultos seguem uma estrutura especifica que os diferencia do
ludico voltado para criangas e sdo utilizados para facilitar mudancgas
comportamentais e a aprendizagem (GARRIS; AHLERS; DRISKELL, 2002).
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financeiro, com resultados incertos. A abordagem de Caillois continua
sendo o fundamento para desenvolver jogos virtuais atualmente, como
coloca Anderson (2012). Jogos construidos com os critérios definidos
pelo autor estimulam a participagdo e provocam um repensar do eu no
mundo e do ser consigo mesmo e com 0s outros: ha uma reordenacéao do
sujeito. Sam Anderson (2012) coloca que 0s jogos ndo representam uma
solucdo para os problemas humanos, mas apenas mais uma ferramenta
na construcdo social e devem ser utilizados como meio para a solugdo
de problemas.

Os jogos existentes nos sites analisados, no entanto, ndo séo
orientados por estas premissas dos games virtuais. Na verdade,
constituem-se como reforgo de verdades postuladas sobre as causas do
cancer, como detecta-lo e trata-lo: o resultado é previsivel e certeiro, 0
prazer ao jogar, inexistente — ndo ha desafio, caracteristica inerente ao
jogo (ANDERSON, 2012). O desafio é o proprio cancer, mas este
desafio ndo remete a desafios ludicos, que poderiam tornar mais leve
(como preconiza 0 ONCONGUIA) a relagdo do paciente com seu dia-a-
dia.

6.1 SELECAO DE CONTEUDOS E LINGUAGEM

Outro aspecto que é opaco nos trés sites é o critério utilizado para
selecionar os contelidos, sejam eles informativos ou motivacionais. No
site Pacientecomcancer, tal opacidade fica explicita quando se verifica
que as “novidades” ndo sdo atualizadas; no site do ONCOGUIA este
fator pode ser observado no momento em que as noticias veiculadas nao
atendem aos interesses dos internautas, interesses estes detectados em
pesquisa realizada pelo prdprio site (novos medicamentos e tratamentos)
e que corroboram outras pesquisas externas (INACIO et al., 2013). O
site do INCA, embora apresente amplitude de noticias, destaca na
pagina de acesso matérias desatualizadas cuja importancia remete ao
emissor (6rgdos estatais) — e ndo ao receptor.

O receptor é elemento chave para tornar viral um video na
internet, multiplicar compartilhnamentos, alavancar visitagbes e alcangar
penetragdo e repercussio (DEL RIiO; DOMINGUEZ; GARRIDO,
2014). Do ponto de vista do receptor, estardo estes sites atendendo ao
que almejam?

O Pacientecomcancer ndo traz indices de visitagdo, nem
comentarios interativos, o que dificulta uma analise neste sentido. Em
relagdo aos aspectos ergondmicos, ele preenche os requisitos de
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simplicidade de navegacdo, rolagem curta e contraste de fundo e forma,
além de agregar o elemento video como link embebido.

O site do INCA, do ponto de vista do receptor, apresenta grande
nimero de acessos, mas pouca permanéncia em cada pagina. Atinge,
também, um namero expressivo de profissionais, pesquisadores ou
estudantes da éarea médica, o que é comprovado pelos downloads
realizados sobre normas para publicagdo. O excesso de links, no entanto,
torna pesado o site e sua navegacao lenta, considerando-se a velocidade
das conexdes no Brasil, uma das mais baixas no mundo®. E dificil, para
0 receptor, posicionar-se nas areas rapidamente, conforme seu interesse,
e ocorre uma confusdo entre as diferentes janelas — aquelas com
linguagem destinada ao puablico com dominio técnico e aquelas
destinadas ao publico leigo. O uso da linguagem cientifica (jargdo
especifico) € um dos elementos que os sites adotam para conferir
credibilidade ao que veiculam, empregando o discurso de autoridade
para endossar as informagdes e os dados apresentados. Isto é recorrente
no site do INCA, mas aparece também no ONCOGUIA e no
Pacientecomcancer (neste Gltimo, em menor grau).

As caracteristicas do espaco ultradimensional de interacdo,
descritos nesta tese, s6 ocorrem no ONCOGUIA: é neste site que a
fungdo de preencher o vicuo detectado no espago hospitalar e dos
consultdrios é assumida explicitamente (DYCHE; SWIDERSKI, 2005).
Ha varias paginas que o prdprio usuario pode construir, inserindo-se na
comunidade virtual, anonimamente ou ndo. A media¢do dos detentores
do site, nestes casos, no entanto, ndo é transparente: para participar da
comunidade, é necessario ser aprovado, mas 0s critérios para aprovacao
ndo sdo explicitados, como ocorre em outros espagos virtuais. Entre tais
critérios sdo utilizados, por exemplo, a verificacdo da veracidade do e-
mail fornecido e testes para validar a idade indicada. Tais critérios
oferecem retorno automatico e imediato para o usudrio que pleiteia a
participacdo, mas, no ONCOGUIA, a aceitagdo ocorre em prazo
indeterminado, ficando pendente até um posicionamento da equipe que
definira a aceitacdo ou ndo da tentativa de ingresso.

Em que pese a missdo de cada uma das entidades ser expressa no
ambiente virtual, ndo foi possivel identificar como se da o controle de
gue tal missdo esta sendo atingida ou ndo, ou seja, é adotado um modelo
mercadolégico, mas sem a correspondente ferramenta para
acompanhamento e aprimoramento do site e/ou reformulagéo da missdo

% O Brasil encontra-se em 89°. lugar no ranking referente a velocidade das conexdes
(PRAXEDES; IGLESIAS, 2016).
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e visdo. O ONCOGUIA, em seu Relatério (2014), apresenta a
repercussdo na imprensa, as intervengdes junto ao poder publico e o
retorno, parcial, dos internautas. Este crivo é contaminado pela
inexisténcia de vetores de critica, com desafios a superar: quando
relatados, eles se circunscrevem as relacdes da equipe funcional com os
pacientes/familiares e ndo remetem a ferramenta empregada (o Portal).

A dindmica dos trés sites é bidimensional, um recorte que
transpGe 0 mundo real e reforca as etiquetas rotuladoras do paciente
oncoldgico, como a percep¢do do heroismo, da superacao, e adocao de
uma linguagem armamentista para definir o escopo de atuacdo do sujeito
em relacdo a sua doenca.

Assim, as trés abordagens aproximam-se e se distanciam ao
mesmo tempo: de um lado, buscam suprir caréncias de didlogo e
informacdo que se encontram nas relagdes entre o poder médico e o
paciente oncoldgico (mas ndo somente ele), apontadas tanto pelas
pesquisas realizadas no site ONCOGUIA quanto por Dyche; Swiderski
(2005) e por Martins (2003-2004) e, de outro, reproduzem esta mesma
relacdo. O medo de afrontar o saber estabelecido pelo corpo clinico, que
Sanders (2010) detectou, permeia os trés sites, cautelosos em divulgar
abordagens alternativas ou dar espaco a pacientes que utilizam meios
ndo ortodoxos, como aqueles que recorreram a fosfoetanolamina®’.

A definicdo de quem decide o qué e a responsabilizacdo pelo
estilo de vida como desencadeador do cancer sdo naturalizadas e deixam
em aberto e sem respostas 0 questionamento que perpassa uma
abordagem com viés econdmico e socioldgico: se hd uma crise de
obesidade, por exemplo, que é fator correlacionado ao cancer, por que
ela ocorre? Quem lucra com a obesidade? A mesma pergunta se estende
ao sedentarismo, ao estresse, & exposicao a agentes cancerigenos, entre
outros fatores correlacionados ao surgimento de uma doenga oncoldgica.

O site oficial do governo é reticente ao noticiar medidas adotadas
em outros paises em relacdo aos agentes cancerigenos que ndo séo
seguidas no Brasil;, o ONCOGUIA alerta sobre informagfes ndo
referenciadas, mas pouco fala dos interesses da indistria de farmacos; e
0 Pacientecomcancer sinaliza dados otimistas que minimizam a dor

8 Embora a divulgacéo de informagdes n&o validadas pelo saber médico aparega no
mundo virtual, especialmente nos sites que replicam as matérias encontradas na
midia impressa e eletronica ndo especializada, conforme apontado no Quadro 2, ela
ndo consta nos trés sites que aparecem no ranking do Google entre 0s mais
acessados. Estes trés sites replicam o modelo hegemonico do poder biomédico.
Abordagens alternativas possuem acessos bem mais restritos.
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individual. Os trés sites deixam de lado, assim, a possibilidade de lancar
um olhar sobre outros aspectos fundamentais quando se trata de salde,
doenca e oncologia, como aqueles abordados por Servan-Schreiber
(2008) e que apontam para uma critica as politicas publicas e ao poder
médico.

Com um enfoque que adota, prioritariamente, as informagdes
oficiais validadas pela Academia, os trés sites analisados ndo
apresentam informacGes contraditorias entre si e apontam para
tratamentos do céncer que adotam estratégias conservadoras, cada
endereco eletronico reforcando um ao outro, de maneira reiterativa e ndo
contraditoria. Esta certeza, no entanto, parece nao satisfazer ao paciente
ou a seus familiares, que, nos comentarios analisados e nas pesquisas
efetuadas (ALCANTARA, 2016), demonstram anseio por informagdes
gue tragam novas alternativas, o que é factualmente apresentado no
ranking dos sites que tratam de “cura do cancer”.

Em resumo, pode-se constatar que cada um dos sites, dentro de
Seu escopo, apresenta aspectos positivos em relacdo a navegacgdo e a
estrutura de comunicagdo com o paciente internauta e outros que
merecem reformulagdo (como, por exemplo, a facilidade de acessar uma
determinada informacéo), pois a internet, como campo de interface entre
0 paciente oncolégico e a medicina, esta apenas iniciando sua historia.
As diferencas e similitudes entre os sites, 0s contetdos disponibilizados,
a linguagem empregada e o0 posicionamento dos internautas nos
comentarios, bem como sua participagdo, quando possivel, e também
aquilo que n&o foi encontrado, permitem avancar nos objetivos
destacados nesta tese.
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7 CONCLUSOES

No decorrer do desenvolvimento desta tese, diferentes caminhos
foram percorridos e revistos: houve avancos e retrocessos, mimetizando
a prépria doenca oncoldgica, que segue um percurso proprio e insidioso,
nem sempre controlavel como o desejaria 0 poder médico. A
previsibilidade da doenca é imprevisivel: ela aparece em probabilidades
estatisticas que anulam o aspecto individual e particularizado — embora
o sofrimento seja individual, a estatistica é coletiva (DURKHEIM,
1982).

Comecei minha tese percorrendo os corredores do CEPON, em
Floriandpolis, Santa Catarina, pois fago parte, como voluntaria, do
Conselho da FAHECE, instituicdo que da apoio a este importante centro
destinado a acolher o paciente oncoldgico. Percorria tais corredores e
adentrava as salas sem um envolvimento pessoal, sem nem saber que,
posteriormente, minha tese iria se debrucar sobre este tema. Também
ndo sabia que o cancer iria me tocar pessoalmente, ao vitimar meu pai.
Foi assim que pude, de uma convivéncia ndo direta, migrar para um
espago preenchido por indagacbes e buscas. Foi assim que uma
curiosidade académica desembocou em um espaco que se constréi no
mundo virtual, permeando o discurso do poder médico. Meu interesse
pelo mundo virtual, pelas abordagens e estratégias utilizadas para atrair
internautas e como estes percorrem as paginas disponibilizadas na
internet em busca de informagdes sobre salde e sobre oncologia
ampliou-se na mesma medida em que a rede também crescia.
Adentrando o século XXI, a internet conecta diferentes comunidades e
ultrapassa fronteiras, apresentando nuUmeros que impactam a
metodologia de pesquisadores, a analise de dados e informagfes que se
agrupam no chamado Big Data. O nimero de internautas ultrapassa a
casa dos 3,2 bilhdes de pessoas (COMSCORE, 2016) e, embora em
alguns locais, como no Brasil, a velocidade das conexdes seja baixa,
limitando o acesso a arquivos mais pesados ou a comunicacdo em
tempo real, este fator ndo vem impedindo a disponibilizacdo de mais
informacéo na internet (PRAXEDES; IGLESIAS, 2016).

O ciberespago se constitui, assim, como um espaco diferenciado
para o qual convergem todas as midias que eram, até o surgimento da
internet, tradicionalmente utilizadas: a imprensa, o telefone, o cinema, o
radio, a televisdo. Todas estas midias recaem sobre um mesmo processo
de comunicacdo, mas, no cenario virtual, os papéis de emissor e
receptor, a multiplicidade de codigos utilizados e a comunicagdo (que
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pode assumir aspectos sincronos e assincronos) complexificam a andlise
do material disponibilizado na rede.

Ao iniciar minha tese, as pesquisas sobre o tema — internet e
salde, internet e oncologia — eram escassas. O nucleo canadense
Internet et Santé (THOER; LEVY, 2012) destacava-se pelo pioneirismo
em mapear e criar modelos do uso da internet no setor da saude, e 0s
pesquisadores comecavam a implantar, de maneira consistente, servigos
de atendimento online e disseminar informaces médicas em linguagem
mais acessivel. Foi por meio deste ndcleo que pude analisar a taxonomia
da interpolacdo entre internet e salde. A proposta do nicleo é que o
cenario virtual relacionado com salde possa ser organizado em quatro
possiveis abordagens: segunda opinido; telemedicina; agendamento; e
monitoramento ((THOER; LEVY, 2012).

Ao finalizar minha tese, o cenério é bem diverso: a Biblioteca
Virtual em Saude disponibiliza mais de 2.000 materiais sobre o tema,
entre artigo e teses. A Fiocruz (2015) oferece um curso sobre o tema,
composto de trés médulos abrangendo aspectos tedricos e praticos:

No primeiro, denominado Internet na Salde, seréo
avaliadas as caracteristicas e as consequéncias do
acesso a informacéo online no comportamento, no
padrdo de relacionamento, no consumo de
profissionais e usuarios do sistema de salde e na
relacdo entre médico e paciente. No segundo -
Salde na Internet — o foco estara voltado para o
ambiente virtual. Nele serdo debatidos estudos e
experiéncias sobre avaliagdo da qualidade da
informagcdo em salde online e na vida nos
ambientes  virtuais. Serdo enfatizadas as
metodologias de pesquisa no ambiente virtual. No
terceiro - Internet e Salde — a énfase serd dada as
experiéncias e estudos sobre educacdo online,
sobre aplicativos e ambiente virtuais que
promovem a salde e sobre as novas formas de
militdncia politica via Internet que tomam as ruas
em diversas regifes do planeta (FIOCRUZ, 2015,

s/p).

Novas ferramentas foram desenvolvidas para analisar o Big Data
disponibilizado pela internet e o poder médico avangou sobre este
espacgo, buscando fincar suas fronteiras. A quantidade de enderecos
virtuais relacionados com salde cresceu geometricamente e o Brasil
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ocupa uma posicdo privilegiada no cenario internacional entre aqueles
paises cujos internautas mais buscam informacg6es sobre este tema: 86%
dos brasileiros que possuem acesso a internet procuram a rede para
colher dados sobre sintomas, diagndsticos, tratamentos, efeitos
colaterais, nutricdo e outros aspectos relacionados com salde (LSE,
2011). A tecnologia, além disso, disponibiliza softwares que facilitam o
monitoramento da saude, com critérios de “normalidade” extraidos da
analise do Big Data. A oferta destes produtos, facilmente adquiridos no
e-comércio levou a FDA a buscar uma regulamentacdo e um
monitoramento sobre a eficiéncia destes produtos e servigos ofertados
mundialmente (FDA, 2015).

Além disso, as trés ondas que caracterizam a interpolagdo dos
campos internet com salde refletem-se nas abordagens realizadas por
diferentes sites, especialmente aqueles em que a oncologia é o foco.
Estas trés ondas podem ser sintetizadas em: primeiro, aplicativos
direcionados aos prestadores de cuidados (por exemplo, médicos,
enfermeiros); segundo, aplicativos de suporte ao paciente que atuam de
maneira passiva (demandam que o profissional da salde ou o prdprio
paciente realize alguma agdo para capturar a informacdo desejada); e,
finalmente, em terceiro lugar, softwares que funcionam em tempo real,
monitorando continuamente o paciente ou mesmo ministrando alguma
droga sempre que o programa identifigue a necessidade de tais
interferéncias (ALVES, 2014).

A abundéncia de materiais e a expansdo da internet criaram
novos contornos de configuragdo do espago virtual no qual o paciente
oncoldgico — o sujeito que se percebe portador de uma doenca
representativa da modernidade — se insere, especialmente pelo impacto
gue a internet provocou na forma como as informagdes s&o
disponibilizadas e é este cenario que confere, a esta tese, sua
importancia. Delimitei, assim, alguns aspectos fundamentais para
investigar no campo virtual, buscando responder as perguntas-chave:

e Como as informacBes sobre a doenca oncoldgica sdo
disponibilizadas no mundo virtual, especialmente a partir dos
vetores oficiais — instituicdes que se dedicam a oncologia
(pesquisa, prevencao e tratamento)?

e Como o crescente volume de informagdes relacionado com
oncologia é disponibilizado por especialistas na internet?

e Como os sites voltados para o tema oncologia sdo construidos
(estrutura de navegagao)?

e Como o paciente oncoldgico é descrito nos sites analisados?
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Para responder a tais perguntas, selecionei os trés sites que
aparecem no ranking dos 10 mais acessados pelo buscador Google,
eliminando aqueles que apresentam um cunho generalista ou sdo links
patrocinados (comerciais). Para fazer a busca, selecionei palavras-chave
testadas com a ferramenta Google Trends. A técnica empregada,
derivada da abordagem metodolégica pela qual optei, reflete a aderéncia
de um enfoque pessoal e subjetivo para analisar o subtexto que se
encontra nos sites examinados. Ela emprega ndo sé as metodologias
preconizadas pelo grupo Internet et Santé (THOER; LEVY, 2012), mas
também adota a introducao de um terceiro elemento que tem a funcéo de
superar a dicotomia caracteristica do dualismo (AGAMBEN, 2006).
Este terceiro elemento funciona como uma ponte que reflete o olhar do
investigador sobre o objeto investigado, sendo que o0s dois,
simbioticamente, alternam-se neste processo de via dupla da construcdo
do conhecimento. E 0 mesmo processo que se instaura quando o
paciente oncolégico se debruca sobre as informacdes disponibilizadas na
internet. No entanto, cabe um paréntese, pois 0 movimento ndo é tdo
transparente quanto os defensores do espago virtual propdem: a anélise
dos conteldos disponibilizados é pouca explicitada, € os caminhos
percorridos nem sempre conseguem alcancar as fontes que deram
origem aos dados disseminados pela rede (PERELMAN et al., 2010).

Os relatos na internet, por exemplo, sdo replicados
automaticamente, até que se perca a nocao de autoria (CAMPELO et al.,
2011). E o caso das noticias sobre a fosfoetanolamina, citado nesta tese,
cuja busca remete a mais de 450 mil resultados®, um referenciando o
outro — quando referenciam. O paciente oncolégico em sua busca virtual
ndo sabe mais quem fala o qué, pois o narrador, nos espacos
colaborativos, deixa de ser onisciente e, como coloca Portelli, “O
desaparecimento do narrador onisciente anula a possibilidade de uma s6
e acertada versdo dos fatos” (PORTELLI, 1996, p. 6). Para este mesmo
autor, o manancial de reflexdes que se abre é repleto de possibilidades:

[...] a palavra-chave aqui é possibilidade. No
plano textual, a representatividade das fontes orais
e das memdrias se mede pela capacidade de abrir
e delinear o campo das possibilidades expressivas.
No plano dos conteidos, mede-se ndo tanto pela
reconstrucdo da experiéncia concreta, mas pelo
delinear da esfera subjetiva da experiéncia

8 Ultima busca realizada em 20 de maio de 2016.
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imagindvel: ndo tanto o0 que acontece
materialmente com as pessoas, mas 0 que as
pessoas sabem ou imaginam que possa suceder. E
é o complexo horizonte das possibilidades o que
constroi o0 ambito de wuma subjetividade
socialmente compartilhada (PORTELLI, 1996, p.
7-8).

Embora ndo orais, as mensagens inseridas na internet, nos sites
analisados, apresentam similaridades com tais reconstrugdes, pois, “Seja
qual for o nimero de dimensfes que os fisicos acrescentem as suas
equacgdes, o ciberespaco continuara ‘fora’ de todas elas” (WERTHEIM,
2001, p.167).

O fato de a internet escapar dos limites (ou possibilidades)
definidos seja pelo espaco fisico (newtoniano ou ndo), seja pelo espago
ou lugar (ou ndo-lugar) socioldgico, € um convite para que se inicie a
cartografia deste espaco ultradimensional e constitutivo de nosso
proprio eu: “Em ultima analise, nossa concepgdo de ndés mesmos estd
indelevelmente ligada a nossa concep¢do do espaco” (WERTHEIM,
2001, p. 224-225).

Nos trés sites analisados — INCA, ONCOGUIA e
Pacientecomcancer — a construcdo deste sujeito, o paciente oncolégico,
permeia todo o discurso, e esta construcdo ndo estd isenta de uma
posicdo ocupada pelo poder médico institucionalizado. Em que pese o
campo aberto pela internet para que todas as vozes possam se expressar,
aquelas que dominam as primeiras posi¢cdes no ranking das mais
buscadas estdo associadas ao poder médico institucionalizado e as vozes
alternativas apenas sussurram: é preponderante o poder oficial no espaco
virtual ocupado pelos assuntos referentes ao cancer, no Brasil. Os
acessos realizados no site do INCA, do ONCOGUIA e do
Pacientecomcancer deixam longe os acessos efetuados em blogs,
paginas do Facebook ou em instituicdes que propdem tratamentos néo
reconhecidos oficialmente pela rede do Sistema Unico de Saude (SUS).
Para acessar tais paginas é necessario garimpar, buscar de maneira
seletiva a informagdo e ultrapassar a barreira imposta pelo discurso
médico hegemodnico. O uso de palavras-chave genéricas (aquelas
apontadas pelo Google Trends) remete reiteradamente aos trés sites
citados: assim, o espaco virtual, marco operatério da liberdade tdo
defendida pelo SOPA (OZIHEL, 2012), espaco a ser preenchido pelas
vozes nao oficiais, no caso desta tese, deixou de se manifestar enquanto
espaco privilegiado para os internautas que buscam informacdes sobre
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oncologia. O internauta, assim, espelha-se nas informagfes
disseminadas pelo poder médico, mesmo quando estas possuem 0 apoio
de leigos que sdo ex-pacientes, como é o caso do ONCOGUIA.

Mas como esta linguagem é construida para se impor de maneira
tdo rigorosa, sem que o proprio internauta o perceba? A resposta a tal
pergunta remete a uma andalise dos discursos empregados nos trés sites,
incluindo tanto a questdo de forma (design e arvore de navegacao)
guanto tematica.

A estrutura assumida pelos trés sites, mesmo tendo em vista a
especificidade de cada um deles, ndo estad distante daquela encontrada
no papiro de Edwin Smith, datado de 1.500 a.C.: uma descricdo do
problema observado, o diagndstico, o progndstico, o tratamento e
comentarios adicionais (NATIONAL LIBRARY OF MEDICINE, s/d).
Nao s a estrutura remete aos estudos de caso analisados pelos antigos
egipcios, como também as vertentes de tratamento apresentadas sao
ancoradas nos estudos sobre o cancer que permeiam a histéria desta
doenca. Entram em foco a responsabilizacdo do proprio doente (causas
ambientais e comportamentais, como estilo de vida); heranca genética e
traumas repetitivos (fisicos ou psicoldgicos). Apenas a vertente do
cancer como doenca contagiosa é totalmente abandonada. Além de
adotar uma organizagcdo interna que sSe enraizou na sociedade
contemporénea, 0 INCA e o ONCOGUIA endossam a abordagem
mercadoldgica que se apresenta recorrente nos espagos Sociais
contemporaneos: missao, visdo e valores (KOTLER; KELER, 2006). O
enfoque mercadoldgico, a economizacdo da saude e o uso de
ferramentas de marketing foram incorporados e naturalizados no
ambiente médico e estdo presentes nos sites analisados. Impossivel
deixar de associar este fato com a economizacdo das informagdes
virtuais e da salde, vertente que surgiu na analise destes sites: a captura
da atencdo do internauta ird atrair anincios, propaganda e verbas para
pesquisa (no caso do INCA, especialmente, pois 0 6rgdo possui uma
linha dedicada a pesquisa), tornando sustentavel tais paginas ou
fornecendo visibilidade a elas. Com isso, estes sites ganham maior
exposicdo publica e poder politico, em um circulo vicioso que se
retroalimenta. Portanto, para a economia que orbita em torno da
oncologia, disponibilizar tratamentos, medicamentos, acfes preventivas
e paliativas relaciona-se diretamente com o nimero de clicks e acessos
em cada janela aberta pelo portador da doenca nesta nova cartografia —
ndo por coincidéncia, dois dos trés sites analisados apresentam uma
abundéancia de percursos e caminhos que desembocam em um publico
mais abrangente e geram maior visitacdo, conforme 0s nimeros ja
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citados: o INCA contabilizou, apenas em um més (julho de 2015)
1.474.763 visitantes. O ONCOGUIA, em um ano, apesar de um ndimero
bem menos expressivo, também atingiu um vasto publico: mais de 4,4
milhdes de visitantes. Assim, o contetdo veiculado na internet sobre
oncologia, que se constitui nas abordagens mais acessadas pelo publico,
tem seu carater oficial reforcado, com informacfes ndo conflitantes
entre si: 0 paciente, ao acessar tais materiais, ndo se confronta com
duvidas substanciais sobre medicamentos, tratamentos e outros
encaminhamentos sobre as doencas oncoldgicas. Nesta mesma linha, o
discurso veiculado dentro do paradigma do modelo cientifico nédo
conflita com aquele adotado pelos medicos cujos depoimentos
emergiram da bibliografia consultada.

Foi uma surpresa verificar que as fontes alternativas néo
apareceram como espagos privilegiados de consulta, em que pese a
crescente importancia do Facebook como midia social que da espago as
vozes ndo oficiais. Nesta pesquisa, 0 espaco de informacdes oncoldgicas
é ocupado, reitero, pelo discurso do saber-poder médico hegemdnico®.
Assim, o conteddo veiculado na internet sobre oncologia, que se
constitui nas abordagens mais acessadas pelo publico, tem seu carater
oficial reforgado.

Ficou evidenciada a elaboragdo do espaco virtual para ocupar o
Vacuo existente nas relagdes médico-paciente, vacuo este descrito nos
préprios sites analisados, em suas paginas de abertura ou enquetes, bem
como por autores como Mismeti (2011); Dyche e Swiderski (2005); e
Sanders (2010).

Na internet, as informagdes oncolégicas disseminam-se por um
espaco ultradimensional (caracteristica esta que seré detalhada a seguir),
em que 0 sujeito é proposto como ancora do discurso (e ndo a prépria
cartografia), um sujeito para além de si mesmo, cuja imagem heroica é
reforcada, com tracos derivados da abordagem militarista dada a doenca
e exaltada na rede. Os objetivos desta tese — investigar como as
informacGes sobre a doenca oncoldgica sdo disponibilizadas no mundo
virtual; como tais informacdes surgem na interface com os sujeitos que
acessam o mundo virtual; como os sites mais acessados sdo construidos

® Este fato ndo ocorreu em outras pesquisas realizadas pela autora. Por exemplo, ao
se buscarem informacdes sobre a ida do homem a Lua, com o uso do Google no
Brasil, dos dez primeiros sites no ranking, cinco afirmam que o homem néo foi a
Lua, quatro ndo se posicionam e um afirma que sim, o homem foi & Lua. Nestes dez
sites encontram-se tanto sites institucionais oficiais quanto sites de pessoas fisicas e
outros com abordagens ndo aceitas pela Academia.
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e como 0 paciente oncolégico é neles descrito — desembocam em duas
conclusdes importantes: a existéncia de um espago ultradimensional no
qual o paciente oncolégico e as pessoas que 0 circundam transitam; € a
imagem do paciente heroico que perpassa a rede.

7.1 AINTERNET COMO UM LUGAR ULTRADIMENSIONAL

Ao descrever a internet como um espaco ultradimensional,
aponto para caracteristicas que o diferenciam de outros espacos pelos
quais transita o paciente oncoldgico, especificos deste traco de sua
identidade (a doenca). Tais espacos sdo constituidos preferencialmente
pelo conjunto hospitalar, laboratorial e de consultérios. Em tais locais, a
critica recorrente, apontada pelos pacientes oncolégicos (e que nao se
restringe a eles) é a de que as relagdes médicas se tornaram distanciadas,
mecénicas e frias (DYCHE; SWIDERSKI, 2005; SANDERS, 2010). O
médico, com tempo reduzido, pouco ouve 0 paciente e norteia suas
recomendacOes pelos indicadores fornecidos pelos exames laboratoriais,
pelas imagens das tomografias computadorizadas, pelos marcadores que
indicam a possibilidade de evolugdo de um céncer (SERVAN-
SCHREIBER, 2008). O préprio paciente, ao abrir o resultado de um
exame, confronta-se com as médias de normalidade e/anormalidade, se
autodiagnosticando. Em que pesem as criticas dos médicos a tais
leituras, também eles procedem assim, utilizando as ferramentas
tecnoldgicas para ler e realizar diagndsticos e prognasticos.

As tecnologias aplicadas para diagnosticar as doengas e 0s
tratamentos invasivos aprofundam a reconfiguracdo que Foucault
detalha, ao descrever o nascimento da clinica:

Os médicos devem se limitar a conhecer as forcas
dos medicamentos e das doengas por meio de suas
operagOes; devem observa-las com cuidado, se
aplicar em conhecer suas leis e ndo se esgotar na
investigagdo das causas fisicas (FOUCAULT,
2001, p.11).

E neste espaco que transita o paciente, sem nele se reconhecer: a
doenca é algo alheio, externo, que deve ser dominado e combatido, para
que exista um retorno ao eu anterior ao surgimento da doenca. No
entanto, este eu resgatado jamais serd 0 mesmo: o discurso apresentado
nos sites oficiais (ndo somente pelos médicos, mas também nos
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comentarios dos prdprios pacientes ou de seus familiares) valoriza a
doenca como um fator transformador.

O médico questiona o paciente e o0 paciente replica tais
guestionamentos, buscando apropriar-se de um conhecimento que lhe €
negado, pois cabe a autoridade. A internet surge como intermediario
neste sistema, cria uma aparente transparéncia nesta relagdo opaca, mas,
na verdade, aprofunda tal opacidade, pela quantidade de informacdes
oferecidas. Disponibiliza um espaco de prospeccao e interacdo, e retorna
com um labirinto de multiplas conexdes, um labirinto onde o paciente se
perde, sem encontrar saida, exausto de navegar pelos caminhos
intrincados dos sites institucionalizados. Como coloca Adin Steinsaltz,

Uma das maneiras de espalhar a ignorancia nao é
contar mentiras as pessoas, € dar a elas
informacdes demais. Informagdo demais pode ser
até pior do que ter pouca informacdo. Eu ndo
consigo absorver a informagdo, ndo consigo ter
acesso a ela, ndo consigo usé-la. Entdo, qual é o
resultado? E que voce se dispersa (STEINSALTZ,
2013, s/p).

A internet, que se apresentava como o extremo da tecnologia para
intermediar e facilitar as relacbes médico-paciente, mostra entdo sua
outra face. De um lado, esta tecnologia continua a ser utilizada como
uma ferramenta que acentua o cunho da intervencdo tecnoldgica nos
diferentes patamares colocados por Thoer e Levy (2012): segunda
opinido; telemedicina; agendamento; monitoramento (0 pandptico!).
Embora fosse esperada a ocupacdo de um espaco nao controlado pelo
saber-poder clinico, um espago onde o paciente oncoldgico criasse sua
prépria comunidade, recriasse seu corpo e resgatasse uma identidade
gue se encontra no seu imaginario e a qual seu corpo ja ndo corresponde,
tal ndo se deu. Estes espagos ndo institucionalizados néo foram aqueles
que primeiro surgiram nas buscas realizadas na internet. Sim, o0s
discursos ndo oficiais podem ser garimpados nas redes sociais, mas
apresentam poucos acessos quando comparado aos sites oficiais. Assim,
é neste locus oficial que o paciente oncoldgico busca se colocar, como a
pesquisa demonstrou ao analisar as mensagens postadas pelos usuarios
no ONCOGUIA, que permite a possibilidade de tais inser¢Ges (0s outros
dois sites néo disponibilizam esta ferramenta).
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Este espago virtual, pela sua transitoriedade, se diferencia dos
ndo-lugares colocados por Augé (1994), embora tenha com estes pontos
de contato. O autor define os ndo-lugares como espacos fixos, em que
individuos transitam;

Os ndo-lugares sdo tanto as instalagBes
necessarias a circulacdo acelerada das pessoas e
bens (vias expressas, trevos rodovidrios,
aeroportos) quanto 0s préprios meios de
transporte ou os grandes centros comerciais, ou
ainda os campos de transito prolongado onde s&o
estacionados os refugiados do planeta. Porque
vivemos uma época, também sob esse aspecto,
paradoxal: no proprio momento em que a unidade
do espaco terrestre se torna pensavel e em que se
reforcam as grandes redes multirraciais,
amplifica-se o clamor dos particularismos;
daqueles que querem ficar sozinhos em casa ou
daqueles que querem reencontrar uma patria,
como se o0 conservadorismo de uns e o
messianismo dos outros estivessem condenados a
falar a mesma linguagem — a da terra e das raizes
(AUGE, 1994, p. 35-36).

O consultério, o hospital, o laboratério sdo ndo-lugares por onde
transita 0 paciente oncoldgico, sem fincar raizes: quer escapar destas
fronteiras que o define como o portador de uma doenca sempre
indesejada. Mas onde poderia, entdo, se refugiar tal sujeito? Que espago
de pertenga poderia penetrar? Os espagos que habitava — o lar, o
trabalho, a escola — ja Ihe séo estranhos. O espago médico ndo o deseja,
pois emerge com 0 peso que relembra a finitude humana. Surge, e resta,
0 espago da internet: um espaco fluido, onde o imaginario se dissemina
para além das fronteiras. A internet € o espaco em que a soliddo do
doente se rompe, pois encontra seu outro-eu, refletido naqueles que se
empenham na mesma busca. O individuo, fixo na frente da tela de seu
computador ou celular, atravessa fronteiras e movimenta-se pelo espago
para encontrar outras vozes. E o anti-lugar do ndo-lugar de Augé (1994):
0 COrpo permanece no imaginario, fixo; é a voz que se desloca pelo
espaco virtual, criando um espaco ultradimensional. Como Baran (1964)
desenha, em seu modelo distributivo, o paciente oncolégico ja nédo
depende mais de uma Unica rota para perseguir seu destino: sdo
multiplos pontos, entrelagados em rede, que podem ser percorridos
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livremente. No entanto, como o proprio Baran analisa, tais pontos
permanecem 0s mesmos — muda o percurso, mudam as possibilidades,
surgem desvios, o padrdo cartogréafico renova-se sem que as tramas do
tecido, no entanto, sejam afetadas: a voz do poder médico oficial
continua a ecoar no universo da internet.

Os corredores solitarios dos hospitais agora sdo percorridos entre
sombras que amparam o doente — ele deixa de lado o racionalismo do
consultério real e mergulha nas acbes de fé que permeiam os
comentarios postados na internet: ele é responsabilizado pela sua doenca
e, simultaneamente, transforma-se em um herdi que a transcende.

7.2 O PACIENTE-HEROI

O sujeito que se reconstrdi e que cria a identidade do paciente
oncoldgico ou pos-oncoldgico, como se observa nos conteudos virtuais
analisados, reveste-se de um caréter heroico. E recorrente a terminologia
relacionada com 0 movimento armamentista, com a guerra, que se
encontra no proprio escopo das primeiras organizag¢fes que se voltaram
para investigar o cancer de maneira institucionalizada na modernidade.
Os fundadores de tais organizagdes eram oriundos do exército e
passaram a pesquisar o cancer no periodo pés-guerra (AMERICAN
CANCER SOCIETY, s/d). Ndo por acaso, portanto, a linguagem
encontrada no ambiente cientifico e no de divulgacdo midiatica
incorpora 0 jargdo deste meio: estratégias, taticas, batalha, guerra,
invadir, bombardear as células, atacar, combater, isolar, defender, criar
fortalezas (SERVAN-SCHEREIBER, 2008).

O termo “cavalo de Troia”, por exemplo, designa uma das
abordagens investigadas para controlar e/ou eliminar o cancer
(MANDAL, 2014). E uma expressdo que remonta aos gregos e a
estratégia de guerra para enganar o inimigo: aqui, 0 inimigo é o cancer.
E interessante observar, no entanto, que esta abordagem agressiva néo se
da de maneira homogénea: o cancer, a0 mesmo tempo que é o
“inimigo”, também representa a possibilidade que o paciente tem de
resgatar (do seu ponto-de-vista) uma identidade que foi obliterada pela
vida cotidiana, a vida ndo vivida. Para vencer o cancer, é necessario
transforméa-lo em aliado: estranho paradoxo!
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Ao tornar-se herdi, a internet surge como plataforma e palco
privilegiado para publicizar e viralizar esta nova identidade
(HUDOPHOL; SUBRAMANIAM, 2012). Nao cabe mais a existéncia
da doenga privada, oculta, confinada, restrita ao espago onde se
encontram médico e paciente: no ambiente virtual por onde navega o
her6i, ele ultrapassa todas as fronteiras.

E no espagco virtual que o paciente oncolégico pode se fazer ouvir
— sem interrupgdes — e também ouvir aqueles que, de maneira empatica,
dividem o mesmo espac¢o virtual, construido de maneira dialdgica. A
mensagem ali postada tem a possibilidade de se perpetuar para além da
morte como um livro, mas com recursos de simulagdo tridimensional,
com recursos de movimento, video e &udio. E a imortalidade ao toque
de um clique. Ao digitar “mensagem estado terminal de céancer”,
encontram-se mais de trés mil videos produzidos: popularizam-se as
mensagens que pais deixam para seus filhos, despedidas para
companheiros/as e familiares online; licdes de vida. E o testamento
levado para multiddes: o video “A lesson in dying” (ensinando a morrer)
teve mais de 190 mil acessos desde sua postagem em 2013 até o final de
2015: ndo chega a ser um viral, mas é um nimero expressivo (DEL
RIO; GARRIDO, 2014)®.

Os estudos da antropologia do ciberespaco (LEVY, s/d) permitem
avancar sobre como esta nova cartografia se desenha: ao transitar pelos
espagos informacionais disponibilizados na rede, o internauta, o paciente
oncologico, depara-se com mensagens redundantes, as quais 0 remetem
para links destinados a confirmar aquilo com que acabou de se defrontar.
Além de minimizar a exposicdo a mensagens contraditorias, 0s proprios
mecanismos de busca fornecem respostas adequadas ao perfil,
previamente mapeado, daquele que esta interagindo com o ambiente
virtual. Isto reduz (de maneira opaca) as possibilidades de confronto
com opinides divergentes, pois estas sdo eliminadas ou se localizam em
enderecos eletronicos de dificil acesso.

Assim, as fronteiras do espaco virtual ainda se encontram por
desbravar: sdo tentativas que reproduzem os ambientes tradicionais e
reforcam as hierarquias ja existentes, mas, a0 mesmo tempo, permitem
gue o paciente se empodere do préprio corpo, para eventualmente
confrontar o saber médico, em que pesem as dificuldades de realizar tais
guestionamentos. O espago cartesiano € reinventado para abrigar um
espaco transitdrio e inespecifico, um espaco ultradimensional.

% 0 video pode ser visualizado no link: <https://youtu.be/407w3i0OV_WM>.
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Estes achados, embora elaborados a partir de uma situagédo
especifica — a oncologia — parecem extrapolar o &mbito deste campo.
Transitei pelos corredores hospitalares e desemboquei nas encruzilhadas
virtuais sem uma bussola para orientar as buscas — a mesma bussola que
procuram o0s pacientes com cancer. Neste processo, o paciente com
cancer vé seu reflexo espalhado pela internet, pelos sites oficiais e €
responsabilizado pelo seu corpo com a adocdo da economia reversa
(KOLTER, 2006). Para completar o cenario, o paciente oncoldgico tem
sua imagem deificada no ambiente virtual. O espago da internet é
referenciado como ponto de fuga, mas nele também se inserem as
mesmas abordagens do corpo médico oficial, conquanto adotando uma
linguagem que intenta aproximar-se do outro. Proliferam links,
caminhos e descaminhos: a internet, que permeia o cotidiano do sujeito
na salude e na doenga, com seus aparatos tecnolégicos para vigiar e
permitir a vigilancia, desdobra-se em tentaculos presentes diuturnamente
junto ao paciente oncolégico — e esta proliferacdo desordenada é o
cancer que nos assombra.
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ANEXO

Questionario ONCOGUIA

=

Quem é vocé? (idade, profissdo, tem filhos, casada, cidade e
estado?)

Como foi que vocé descobriu que estava com cancer?

Vocé apresentou sinais e sintomas do cancer? Quais?

Quais dificuldades vocé enfrentou para fechar o seu diagndstico?

Como vocé ficou quando recebeu o diagnéstico? O que sentiu? No

gue pensou?

Qual foi a sua maior preocupagédo neste momento?

7. Vocé ja comecou o tratamento? Em que parte do tratamento vocé

se encontra nesse momento? Se ja finalizou, conte-nos um pouco

sobre como foi enfrentar todos os tratamentos?

Em sua opinido, qual é o tratamento mais dificil? Por qué?

9. Vocé sentiu algum efeito colateral diante ao tratamento? Como
lidou com isso? O que te ajudou?

10. Como foi/é a sua relagdo com seu médico oncologista?

11. Vocé se relacionou com outros profissionais? Se sim, quais e por
qué?

12. Vocé fez ou faz acompanhamento psicoldgico? Se sim, conte-nos
um pouco sobre a importancia desse profissional nessa fase da sua
vida.

13. Como esté a sua vida hoje?

14. Vocé continua trabalhando ou parou por causa do cancer?

15. Vocé buscou seus direitos? Se sim, quais?

16. Quais séo seus projetos para o futuro?

17. Que orientacdes vocé daria para alguém que esta recebendo o
diagndstico de cancer hoje?

18. Como vocé conheceu 0 ONCOGUIA?

19. Vocé tem alguma sugestdo a nos dar?

20. O que vocé acha que deveria ser feito para melhorar a situacéo do

cancer no Brasil? Deixe um recado para os politicos brasileiros!
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Fonte: ONCOGUIA, s/d, s/p.
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