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Autonomia

Resumo

As tecnologias de informacao e comuni-
cacdo fornecem possibilidades de autono-
mia para os individuos em relacdo aos seus
contextos, sociais e individuais, tornando-
-nos cada vez mais aptos para enfrentar as
contradi¢des das sociedades modernas, em
particular no campo da Sadde. Este artigo
pretende demonstrar qual o papel das fon-
tes de informacao no campo da satide na
construcdo dessa autonomia, num con-
texto de rede, por um incremento substan-
cial do nivel de acesso a informacao, a sua
compreensao e capacidade de gestdo dessa
informacao por parte dos sujeitos e da pro-
pria sociedade civil, em relacao aos profis-
sionais de satde e as instituicoes.

Introducao

Na contemporaneidade, em particular
nas sociedades da po6s-modernidade tar-
dia ocidental, vivemos rodeados de dispo-
sitivos tecnol6gicos que nos informam, nos
entretém, nos facilitam e/ou complicam a
vida, nos fazem ganhar ou perder tempo...
mas que estdo sempre presentes. Natural-
mente, esta realidade afeta ou interfere com
os individuos e os grupos de forma diferen-

ciada, mas a todos compromete, de alguma
maneira, quer sejamos utilizadores ou nao
das tecnologias que nos rodeiam, pois elas
estao também imersas na realidade institu-
cional, social e global onde todos vivemos.

Mas as tecnologias de informacao e
comunicacido também fornecem possibili-
dades de autonomia para os individuos em
relacdo aos seus contextos, sociais e indi-
viduais, tornando-nos cada vez mais aptos
para enfrentar as contradicoes das socie-
dades modernas®?. A sociedade contempo-
ranea parece caracterizar-se, nas diversas
culturas onde se pode identificar o seu fun-
cionamento em contexto de rede, por um
incremento substancial do nivel de autono-
mia dos sujeitos e da propria sociedade civil,
em particular relativamente ao Estado.

A construcao da autonomia
individual no campo da Saade

As pessoas formam as suas proprias
redes de relacoes em torno de projetos indi-
viduais e coletivos, a partir dos seus inte-
resses e valores. A expressdo organizativa
desses projetos sdo as redes horizontais
que vinculam quem participa ou pode
participar no projeto em que se constitui a
rede. E a plataforma tecnolégica onde estas
redes construidas por projetos espontaneos
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que surgem na sociedade é, em primeiro
lugar, a Internet.

Assim, a questdo que aqui se coloca é
qual o significado das praticas quotidianas
de informacao e comunicagio para a gestao
individual da problematica da satide?

A sadde individual e a sua gestdo quoti-
diana nunca envolveram tanta informacao
como atualmente. Grandes quantidades de
informacao sobre saiide e medicina sdo dis-
ponibilizadas a partir de diversas fontes —
sejam essas fontes profissionais de sadde,
especialistas de varios tipos, instituicoes
publicas e privadas ou grupos de doentes
e/ou consumidores — através de uma mul-
tiplicidade de canais informativos, tanto
a partir dos media, como de base local ou
interpessoal, em interagdo com médicos e
outros profissionais de satide, familiares,
amigos, colegas de trabalho, etc. Este fluxo
constante de informacao incentiva o indivi-
duo a ser responsavel pela sua saide, e dos
seus familiares, quotidianamente3. Neste
contexto de informacao generalizada sobre
sadde, a utilizacdo da Internet tem vindo a
revelar-se central.

No caso portugués, e avancando com
dados reais, e sabendo-se empiricamente
que a proporcao de individuos que con-
sulta a Internet situa-se nos 45%, a per-
centagem total de pessoas que ja procurou
ou pediu para procurar informacGes sobre
saude, estética e bem-estar situou-se nos
25,7%*°(Figura 1).

A anéilise efetuada no estudo referido
(Projeto SER), com recurso a definicao de
perfis por intensidade de utiliza¢io da Inter-
net, permite perceber que poderad haver
uma relacdo entre a utilizacdo da Internet
e a necessidade de efetuar pesquisas sobre
estes temas. Se por um lado, praticamente
60% da populacao que tem uma relacao dia-
ria com a Internet, pesquisa temas relacio-
nados com satde, estética e bem-estar, por
outro, as pessoas que tém Internet em casa
mas ndo a usam, ou as pessoas que simples-
mente ndo tém relacdo com as novas tec-
nologias, tendencialmente, ndo pesquisam
nem pedem para pesquisar sobre estes.

A anélise do modo de pesquisa de infor-
macao na Internet revela que este é efe-
tuado por intermédio de motores de busca,
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Procurou ou pediu para procurar informacao sobre satide, estética e bem-estar na Internet (%)
Fonte: Projeto SER — A Saide em Rede (2013), CIES-ISCTE/IUL Fundagio Calouste Gulbenkian®



seguido por sites recomendados por outras
pessoas ou referenciados noutros media. A
relevancia assumida pelas pesquisas efe-
tuadas através de motores de busca alude
para uma relacdo aberta, contingente e
pouco estruturada com esta forma de reco-
lha de informacao.

Como se observa na Figura 2, entre os
perfis «relacdo diaria« e «relacdo habitual»,
as pesquisas sobre saude, estética e bem-
-estar, tendem a privilegiar assuntos sobre
doengas em geral. Neste caso, a utilizagao
por intermédio dos motores de busca per-
mite o propoésito de uma utilizacdo ampla
e com poucas restri¢oes, explorando, aliés,
as potencialidades da Internet enquanto
recurso, onde a producdo de informacao
acontece a ritmos diferentes de outras fon-
tes de informacéo. Por outro lado, a situa-
¢do muda para as pessoas sem relagdo com
a Internet. Neste caso, ndo serdo as proprias
que fazem as pesquisas, na medida em que
nao detém o conhecimento necessario. A
pertinéncia nestes casos € que a pesquisa é
feita com o proposito de obter informacoes
sobre problemas de satide diagnosticados.

Simultaneamente, a cobertura por parte
dos media de assuntos relacionados com
satde obriga-nos a uma abordagem desta
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tematica que relacione estudos de socio-
logia da satde com estudos sobre media e
comunicacao.

A analise da informacao médica esta
muitas vezes confinada a relagdo/comuni-
cacdo entre médico e utente e entre utente
e sistemas formais de satide. Por outro lado,
as tecnologias de informacao e comunica-
¢do (TIC) oferecem hoje um variado leque
de ferramentas ao dispor do profissional
de satude, tais como, a telemedicina, bases
de dados clinicas online, comunicac¢io por
e-mail com pacientes, bibliotecas virtuais
de informacao médica, prescricao eletro-
nica de receituario, etc. Oferecem também
uma multiplicidade de servicos e informa-
cao ao utente/paciente, desde consulta de
informacao médica e/ou de satde, marca-
¢ao de consultas online, etc4.

Tem sido apontado por diversos estu-
dos5789-28 que a maior evolugao no papel da
informacao no sistema de saide e, em par-
ticular, na relacdo médico-paciente, pren-
de-se com o enorme fluxo de informacao
médica ou de satide com presenca na Inter-
net, das mais diversas esferas e provenién-
cias, produzida por especialistas, institui-
¢oes, grupos de consumidores, etc. Deste
modo, a qualidade da informagdo online
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Figura 2

Assuntos pesquisados sobre satide, estética e bem-estar (valores médios)
Valores médios apurados numa escala ordinal tratada como quantitativa, em que 1 corresponde a

«nunca» e 4 «frequentemente».

Fonte: Projeto SER — A Satide em Rede (2013), CIES-ISCTE/IUL Fundacao Calouste Gulbenkian 2
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é hoje debatida pelas diversas instituicoes
do campo da saitde, médicos, enfermei-
ros, farmacéuticos e demais atores sociais,
incluindo os utentes. Médicos, enfermeiros
e farmacéuticos véem-se assim perante a
Internet como possivel fonte de informa-
¢do e de outras ferramentas para a sua pra-
tica profissional, bem como perante o facto
de que os proprios utentes terem acesso a
informacao médica e de satide na Internet.
Esta nova posicdo do paciente/utente
perante os cuidados de saide e informacao
médica e de saide, pode ser vista como um
ganho de autonomia devido ao acesso as
TIC, ou seja, na 6tica de empowerment®°. O
acesso a informacao inserido na dinamica
de autonomia, implica necessariamente
que os profissionais e instituicoes de satde
tenham de (re)definir a sua posicao perante

mado as decisoes que dizem respeito ao seu
proprio tratamento.

Castells afirma ainda que as tecnologias
de informacdo oferecem aos individuos
possibilidades de resisténcia e de auto-
nomia face as contradicoes inerentes das
sociedades modernas®. Os fluxos de infor-
macdo permitem ao individuo aceder a
todo um universo de informacao bem como
explorar ativamente as potencialidades das
redes. A confianca enquanto alicerce da
relagdo entre o profissional da satde (prin-
cipalmente o médico) e o utente, j& nao
repousa numa atitude cegamente subser-
viente do paciente: «confianca cega» esta
a ser substituida por «confianca informa-
da»>'3. A visdo paternalista e funcionalista
dessa relacdo tem vindo a ceder lugar a um
«modelo informativo»4.

Esta realidade a todos compromete de alguma maneira,
quer sejamos utilizadores ou nao das tecnologias que nos rodeiam,
pois elas estao também imersas na realidade institucional,
social e global onde todos vivemos

os utentes. O principio de autonomia encon-
tra-se, assim, refletido no sistema de satde
e tem vindo a tornar-se cada vez mais
importante nos cuidados de satde contem-
poraneos. O principio implica que todos os
que sao afetados por uma decisao tenham a
possibilidade de a influenciar e se a decisao
s6 disser respeito a um individuo, ele deve
decidir por si préprio*. Segundo Collste
«quando aplicado aos cuidados de satde,
o principio implica que o paciente deve ter
o poder de jogar um papel mais ativo nos
seus proprios cuidados de satide» ' e uma
forma de o fazer é dar a oportunidade ao
paciente de dar o seu consentimento infor-

2 Traducao do autor

Também no campo da satde a tradicao
da lugar a modernidade’ e ao modelo orga-
nizativo e social da rede“. Neste sentido,
a Internet e demais tecnologias de infor-
magao e comunicagdo, ao permitirem flu-
xos informacionais (imagens, sons, texto,
video, etc.), abrem constantemente novas
possibilidades para a medicina e para os
cuidados de satide em geral, e ao fazé-lo
«interpdem-se» entre o utente e o profissio-
nal de saude, mas também entre profissio-
nais, e entre estes e as instituicoes de saude.

Esse facto tem originado varios estudos
com enfoque na relacao dos profissionais de
saude e utentes com as TIC, e sobre o rela-
cionamento entre o profissional de satde e

b Traducdo do autor



paciente mediado pelas novas tecnologias
de informacdo e comunicacdo. A maioria
assenta no estudo deste «novo» relaciona-
mento entre médico e paciente'3'4315, No
relatério Health Information Online de
2005, de Susannah Fox, realizado pela Pew
Internet, os dados do inquérito de Novem-
bro de 2004 apontam uma percentagem de
79% entre os adultos utilizadores de Inter-
net, que buscaram informacao sobre saide
online*®. Ainda segundo o artigo Euro-
pean citizens” use of E-health services: A
study of seven countries, em que se reali-
zaram entrevistas por telefone a amostras
de populacdo da Noruega, Dinamarca, Ale-
manha, Grécia, Polonia, Portugal e Leto-
nia, aponta-se que 44 % de toda a amostra e
71% dos utilizadores de Internet, usaram a
Internet para propositos relacionados com a

£ Factores de

:RISCO

de rececdo e percecao da informacao sobre
satude, onde a presenca dos media é predo-
minante. A emergéncia da Internet como
uma fonte de informacio sobre satde ofe-
rece-nos uma oportunidade particular para
analisar o seu significado no quotidiano dos
individuos.

A compreensio da comunicagdo na area
da satude exige, necessariamente, uma abor-
dagem multidimensional, nao s6 pela natu-
reza dessa comunicacdo, implicando para
tal uma pesquisa empirica sobre: comuni-
cacao em saude; a compreensao das teorias
sobre comunica¢do em satide; comunicacao
sobre risco e incerteza; e ainda as questoes
éticas e legais, que a comunicacao em saide
sempre implica.

Nao sendo possivel, hoje, tratar as tema-
ticas da comunicacdo em satide passando

E possivel afirmar que a comunicacao em sadde foi aceite como uma
ferramenta valida para a promocao da satude publica

satde. O uso da Internet para este fim apre-
senta uma maior taxa nos paises do norte
(62% na Dinamarca e 59% na Noruega),
seguindo-se a Alemanha (49%), enquanto
os paises do Sul apresentam menores taxas
(30% em Portugal e 23% na Grécia)v.

Mas, a nocao de «utente informado»
comeca a surgir nos diversos debates e a
trazer a lume a questdo do «desafio» a auto-
ridade dos médicos pelos utentes que cada
vez se tornam mais informados e conhece-
dores da sua propria condicdo médica. As
proprias campanhas de promocao na area
da satde publica reconhecem que a utiliza-
¢ao dos media esta a influenciar as atitudes
das «audiéncias», as suas crencas e com-
portamentos face as questoes de saades. O
papel dos media neste contexto da-nos uma
nova perspetiva de pesquisa, que consiste
em compreender os contextos quotidianos

ao lado de conceitos como «Sociedade de
Informacao», «Sociedade do Conheci-
mento», «Economia Digital», «Realidade
Virtual» ou «Ciberespaco» e «Sociedade
em Rede» serd sempre necessario focar a
nossa atenc¢ao no significado e consequén-
cias desses conceitos e da sua apropriacao
na vida quotidiana, nomeadamente na pro-
ducdo e no consumo de informacao e comu-
nicacdo na area da saade.

Os dados mostram-nos que também em
Portugal a Internet comeca a surgir como
uma alternativa a métodos mais tradi-
cionais de obtencdao de informacdo sobre
saude.

Intimamente ligada a problemética das
sociedades em rede, e uma dimensio rele-
vante da satde nas sociedades contempora-
neas, é a questao de compreender até que
ponto a Internet e os media em geral con-
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tribuem para a autonomia dos sujeitos. Ou
seja, um projeto de autonomia é, tal como
sugere Castells'?, a afirmacao por parte de
uma pessoa da sua capacidade de pensar e
agir em funcdo dos seus proprios critérios,
valores e esforgos.

No caso concreto da sociedade portu-
guesa, o projeto de controlo corporal dos
individuos indica a procura do controlo
da sua proépria saide e de construcao de
alguma autonomia face as indicacdes dos
especialistas e das instituicoes de saide e
define-se empiricamente pela leitura dos
folhetos relativos aos medicamentos e pela
procura de fontes de informacdo comple-
mentares, para além do médico, em casos
de doenca.

E interessante notar que este tipo de pro-
jeto de autonomia apresenta uma incidén-
cia claramente superior entre as mulheres,
tendéncia patente em todos os escaldes eta-
rios, embora menos evidente no caso dos
escaloes de idades mais elevadas, uma vez
que sdo bastante raros, entre estes, os casos
de qualquer procura de informacio médica
adicional. O aparente desinteresse da popu-
lacao mais idosa pela busca de informacao
que possa ajudar a interpretar as indicagoes
veiculadas pelos médicos, nao estara certa-
mente associado a auséncia de problemas
significativos de satide, argumento plausivel
na explicacdo de igual comportamento dos
homens mais jovens. Pelo contrario, pode
sim ser resultado da auséncia de literacias
pertinentes na interpretacdo de informa-
¢Oes eventualmente veiculadas por outras
fontes'®192221, De facto, as manifestaces de
um «projeto de controlo corporal» depen-
dem claramente da possibilidade de mobili-
zacgao de recursos diretamente associados a
percursos de escolariza¢ao mais longos. Os
individuos com mais qualificagbes acadé-
micas sao aqueles que, independentemente
da idade ou do sexo, se apresentam em
melhores condigbes para procurar e inter-
pretar fontes alternativas de informacao
médica. Aqueles que nao dispéem de litera-

cias significativas acabam por se encontrar
numa situacdo de maior dependéncia face
as indicacOes dos especialistas, nao neces-
sariamente por confian¢a na medicina ou
nas suas instituicoes, mas essencialmente
por dificuldade de controlo e validacao da
informacao em causa. Poderao estar assim
também mais vulneraveis a indicacoes nao
fundamentadas veiculadas por quaisquer
outros agentes.

Simultaneamente, nas sociedades con-
temporaneas ocidentais, assiste-se, a uma
confianca generalizada nas praticas médi-
cas e no tratamento que elas oferecem, mas
também a um aumento da necessidade de
informacdo relativa a medicina cientifica
e, muitas vezes, a uma certa desilusao para
com a medicina cientifica tradicional. Neste
contexto, pode-se afirmar que ha uma apro-
ximacao pelo lado da medicina a esfera do
social e, a0 mesmo tempo, uma aproxima-
¢do social a préatica médica, que deriva,
entre outros aspetos, do crescente acesso a
informacao de caracter médico e de saiade.
Mas serdo ainda as perspetivas médicas
da satde, da doenca e do corpo a dominar
os discursos publicos e privados e as pra-
ticas sociais quotidianas da populacao? Os
problemas sdo ainda colocados sob o olhar
médico cientifico, ficando esses problemas
sociais submetidos a racionalidade das
ciéncias biomédicas?

Notas Conclusivas

O objetivo de acesso a informacao atuali-
zada e de confianca sobre satide e cuidados
de saiide pode ser um objetivo partilhado
por politicos, profissionais de satde e gru-
pos de cidadaos com intervencao na area da
sadde, para além do cidaddo individual, em
processo de autonomizagao, se considerar-
mos a nocao de «utente informado» (infor-
med patient) avangada por Kivits3. Porque a
relacdo de autonomia se constroi face a ter-
ceiros, sejam eles institui¢des, determina-
dos profissionais ou as mais variadas pes-
soas com quem se interage no quotidiano,



¢é fundamental, no campo da satde, com-
preender como os médicos, em diferentes
especialidades e em diferentes contextos
(centros de satde ou hospitais e prestagao
publica e privada) lidam com essa interacao
com diferentes ptblicos e como eles pro-
prios gerem a sua autonomia profissional,
também neste caso, através do recurso as
novas tecnologias de comunicacao e infor-
macao, e em particular a Internet, na sua
prética clinica.

Os novos media podem e devem ser defi-
nidos pela mudanca que induzem ou pro-
duzem a partir da sua difusdo e utilizagao.
Segundo Manuel Castells*?, o que as tecno-
logias permitem sdo, fundamentalmente,
novas formas de organizacao da produgao,
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res sociodemograficos realmente os utili-
zam e quais os diferentes efeitos dessa utili-
zac¢ao nos diversos sistemas, pois, a medida
que as novas tecnologias de informacao e
comunicacdo se vao desenvolvendo, tam-
bém sdo exploradas em novas utilizacoes
de e-satlde (e-health)’. Os autores salien-
tam que os avancos em sistemas infor-
macionais de saude requerem nao apenas
dados empiricos sobre a rece¢do especi-
fica de cada sistema pelos seus utilizadores,
mas também uma moldura mais alargada
que entenda a légica do interesse proprio e
das alicerces culturais que afetam cada sis-
tema num contexto mais alargado’. Nesta
perspetiva, que os autores denominam sin-
tépica (que rejeita as perspetivas distopica

Os individuos com mais qualificacoes académicas
sao aqueles que, independentemente da idade ou do sexo,
se apresentam em melhores condi¢Oes para procurar e interpretar fontes
alternativas de informacao médica.

do acesso ao conhecimento, de funciona-
mento da economia e, consequentemente,
novas formas de cultura. Levam-nos a uma
gestdo diferente do tempo e do espaco das
nossas redes de relacionamento, entre as
empresas, entre os amigos, entre o estado e
os cidaddos, ou entre as nagoes. Além disso,
também € possivel afirmar que estes novos
media estdo a introduzir novas audiéncias
(com novos usos) através de mudangas nos
processos de apropriagdo social e difusao
das tecnologias'®23,

Segundo Katz, Rice e Acord, no que diz
respeito a apropriacdo das novas tecnolo-
gias no contexto da saide, continuam por
responder questbes empiricas a diversos
niveis, nomeadamente quanto a eficiéncia
dos sistemas de informacao sobre satde, a
forma como as pessoas de diferentes seto-

e utopica sobre as utilizacoes sociais e con-
sequéncias da informacao e da comunica-
¢do0), enfatiza-se a forma como as pessoas,
grupos, organizagdes e sociedades ado-
tam, utilizam e reinventam as tecnologias,
para fazerem sentido para si proprios, por
relacdo aos outros®. Sejam quais forem os
sistemas de informacgdo e as tecnologias
utilizadas, as aplicacbes de e-satide des-
centralizadas e interativas parecem estar
a atingir um papel cada vez mais proemi-
nente nos cuidados de satide, adaptando-se
aforma de utilizacdo dominante da tecnolo-
gia da sociedade e cultura em que se insere.

Partindo do pressuposto de que vivemos
em sociedades onde as relagdes sociais de
todos os tipos sdo diversificadas e comple-
xificadas pelas possibilidades de acesso e
circulacdo da informacao e comunicacao,
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e que vivemos, gracas a Internet, a expe-
riéncia singular de poder circular num
espaco-tempo virtual, devemos reconhe-
cer que estas especificidades da nossa era
provocam alteracoes de fundo em todas as
esferas da acdo humana. Uma dessas alte-
ragOes reside precisamente na promocao da
autonomia dos individuos em relacio aos
contextos sociais em que se movem, tam-
bém no contexto da satide, naturalmente.

Porque sao os media tdo importantes na
gestdo das emergéncias médicas e dos cui-
dados de satide? Vivemos numa sociedade
de risco*# e confiamos em sistemas impes-
soais de especialistas, tal como defendido
por Giddens®, como por exemplo as indds-
trias de producdo alimentar, as institui-
¢Oes publicas de satde e os seus servigos, e,
naturalmente, nos media.

Precisamos dos media pelo reforco que
representam na nossa seguranca ontolo-
gica’, que nos é fornecida nao s6 pelos seus
contetdos, mas também pelo seu formato?s.
Os media sdo muito poderosos na constru-
¢do social da realidade, no sentido que lhe
é dada por Berger e Luckmann: o que nds
conhecemos como real, é sempre real nas
suas consequéncias?®. Assim, os discursos
dos media sao participantes ativos na cons-
trucdo da realidade produzindo representa-
¢Oes sociais?’: ao ligarem novos fenémenos
a outros anteriores e ja conhecidos, tor-
nando visivel o que era apenas imaginado e
tornando concreto o que era apenas teérico.

Mas como interpretar neste contexto o
papel da comunicacdo? Nos ultimos anos
reconheceu-se o papel que a comunicacao
em saide pode representar (no bom e no
mau sentido) na determinacdo do estatuto
individual e coletivo de satde. Quais sao
entdo as suas possibilidade efetivas? Veja-
mos alguns exemplos: melhorar os cuida-
dos de saide para pessoas com doencgas
cronicas e agudas; reduzir o impacto dos
fatores socioeconémicos, raciais e étni-
cos, em doencas especificas, nos cuidados

de satde; melhorar a efetiva prevencao da
doenga e promocao da saide.

Mais recentemente é possivel afirmar
que a comunicacdo em saude foi aceite
como uma ferramenta valida para a promo-
¢do da sadade publica, podendo desempe-
nhar papéis especificos como:

e Melhorar o conhecimento e a cons-
ciéncia das questoes de satade (proble-
mas ou solugoes);

e Influenciar as percecoes, crencas, ati-
tudes e normas sociais;

e Incentivar para a agao;

e Demonstrar ou ilustrar capacidades e
possibilidades;

e Mostrar os beneficios da mudanca de
comportamentos;

e Incrementar a procurar de servicos de
saude;

e Reforcar conhecimentos, atitudes e
comportamentos;

e Refutar mitos e preconceitos;

e Facilitar o relacionamento entre insti-
tuigoes;

e Proteger ou salientar uma questdo de
satide ou um grupo populacional.

Reforcos na Comunicacdo em Saude
levam invariavelmente a melhorias nos
cuidados de satide e mesmo na proépria per-
cecdo da satde, e estas alteracdes podem
contribuir para uma maior equidade em
termos de saude e cuidados de saiude para
as populagdes minoritarias (por questoes
de ordem étnica, racial, socioeconémica,
ou educacional). Investimentos em comu-
nicagdo e saide podem contribuir para
melhorias na prevencao, motivagdo para
mudancas nos comportamentos e ade-
sdo a tratamentos, algo reconhecido pelos
proprios profissionais de saude, que tém
desenvolvido a percecdo da importancia e
do papel critico que a comunicacao repre-
senta na 4rea da satde.
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