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RESUMO

O Sistema Unico de Saude (SUS) tem por uma de suas diretrizes a participacdo da comuni-
dade, correspondente ao processo e aos mecanismos de influéncia da sociedade sobre o
Estado. Constituindo-se como espaco de debates complementar as arenas formais de ne-
gociacdo integrantes da institucionalidade de governo/Estado, a internet renovou as pers-
pectivas para a comunica¢cdo em saude ao ampliar as arenas de lutas sociais. Na sociedade
em rede, a politica passa a ser inserida na midia, alterando-se o perfil dos participantes dos
movimentos sociais de militantes para ativistas. Considerando este contexto, o presente
estudo analisa as narrativas produzidas na rede social Facebook por portadores de diabetes
(doenca crénica com prevaléncia crescente no mundo) brasileiros, buscando entender como
articulam suas experiéncias de convivio com a doenca na luta politica por direitos relacio-
nados a saude e como se constituem enquanto atores sociais da saude. Foram encontrados
como tipos de atores sociais do diabetes: usuarios da saude, organiza¢des de saude, midia,
profissionais de salde, comércio e academia. Apesar das ressalvas que vém sendo levanta-
das em relacdo ao controle do acesso aos contetdos produzidos nas redes sociais pelos ad-
ministradores das plataformas, é preciso reconhecer estes espagos como arenas de disputa
onde os usudrios da saude tém participacao relevante na discussdo da politica publica de
saude como produtores legitimos de conhecimentos em satde por meio de suas experién-
cias praticas da vida cotidiana.

Palavras-chave: participacdo social; ciberativismo; politicas publicas; midias digitais;
diabetes.

ABSTRACT

The “Sistema Unico de Saude” (SUS) has as one of its quidelines the participation of the community,
corresponding to the process and mechanisms of influence of society on the state. Constituting itself
as a space for debate, complementing the formal negotiation arenas that are part of the government/
state institutionality, the Internet renewed the perspectives for health communication by expanding
the arenas of social struggles. In the network society, politics is inserted in the media, changing
the profile of participants in social movements from militants to activists. Considering this context,
the present study analyzes the narratives produced in Facebook by Brazilians with diabetes (chronic
disease with increasing prevalence in the world), seeking to understand how they articulate their
experiences of living with the disease in the political struggle for health-related rights and how they
constitute themselves as social actors of health. They were found as types of social actors of diabetes:
health users, health organizations, the media, health professionals, market and academy. Despite the
caveats that have been raised regarding the control of access to content produced on social networks
by platform administrators, it is necessary to recognize these spaces as arenas of dispute where health
users play a relevant role in the discussion of public health policy as legitimate producers of health
knowledge through their practical experiences of everyday life.

Keywords: social participation; cyberactivism, public policy; digital media, diabetes.
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1 INTRODUCAO

advento da internet nos anos 1990 trouxe novas possibilidades de intera-

¢Oes sociais nos ambitos publico e privado. Atualmente ha inUumeras redes

sociais onde as pessoas podem compartilhar suas experiéncias e manifestar
sua forma de pensar a vida e o mundo. As mesmas tecnologias que ampliam o po-
der de conectividade as grandes corporacdes podem beneficiar os espacos locais e
as dimensdes participativas constituindo uma conectividade democratica. O com-
partilhamento traz para iniciativas de redes de colaboracdo e economia solidaria e
criativa infinitas possibilidades em rede na era do conhecimento (DOWBOR, 2016).

Um dos assuntos debatidos na internet é a saude. Segundo o estudo Bupa
Health Pulse, realizado pela London School of Economics and Political Science, em
2010, trés a cada cinco pessoas usavam a internet para obter informac¢des sobre
saude, ocupando o Brasil o quarto lugar entre os paises com maior frequéncia de
uso da rede mundial para este fim (BUPA, 2011). Seis anos depois o estudo Jornada
Digital do Paciente, realizado pelo portal de saude Minha Vida revelou que entre
94% (homens) a 97,9% (mulheres) dos brasileiros se informavam sobre satde na
internet, sendo o Facebook a rede social de preferéncia dos entrevistados para a
pesquisa (MINHA VIDA, 2016). Desta forma, a internet tem-se mostrado uma im-
portante fonte de informacado em saude publica (MORETTI; OLIVEIRA; SILVA, 2012)
e um campo fértil a producdo de redes democraticas e de ativismo relacionado as
varias tematicas em saude (LUVIZZOTO, 2016).

Constituindo-se como uma agora publica, a internet representa uma abertura
importante para os usuarios da saude — pacientes e seus familiares, atores legitimos
de direitos relacionados as acdes, programas e servi¢os integrantes do sistema de
saude — que tendo voz, nem sempre encontram espagos para propaga-la, tendo em
vista sua posicao desprivilegiada em relacdo aos profissionais e gestores da saude
nas relacdes de poder. Os usudrios, profissionais e gestores da salide ndo sao mas
se constroem como sujeitos em constante transformacao social, principalmente pe-
las praticas de controle e vigilancia da sociedade (FOUCAULT, 2005). Da disputa de
sentidos sobre saude resulta um discurso produtor de mudancas da prépria vida do
sujeito.

A producdo de narrativas é instituidora de saberes conformadores da verdade
a partir da eleicdo de versdes e fontes oficiais da histéria. Desta forma, o conheci-
mento em saude esta correlacionado a um processo de construcao técnica alheia a
participacao dos pacientes. O registro e debate das experiéncias praticas dos usu-
arios na internet podem representar uma abertura de espaco para os saberes das
pessoas. Participar da constru¢dao do saber em saude como protagonistas, e nao
como corpos sobre os quais a ciéncia atua (MERHY, FEUERWERKER, 2009), constitui
uma vantagem essencial aos usuarios da saude na producao de novas visibilidades,
e de novas “verdades”, a partir de suas historias.

Além de possibilitar a discussdao sobre questdes subjetivas de saude, num pla-
no mais coletivo, a internet € um espac¢o onde ciberativistas desenvolvem atividades
de controle e participacdo social para cobrar e contribuir com a construcao de politi-
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cas publicas de saude, na luta pela conquista e efetivacao de direitos, o que confere
ao ciberespaco o carater de espac¢o de lutas. A participacao ativa dos usuarios da
saude na vida politica através das midias digitais redefine a identidade desses atores
sociais como novos formadores de opinido, o que implica na inclusao de tematicas
até entao ignoradas pelo sistema politico (SANTOS; AVRITZER, 2002). As institui¢des
governamentais, ao assumirem praticas politicas mais democraticas, tém na internet
um importante espaco das a¢des reivindicatérias que podem contribuir com as lutas
sociais a favor da justica social (MORAES, 2001; MACHADO, 2007).

Considerando as redes sociais como espacos de luta politica e as narrativas pro-
duzidas nos ambientes digitais como ferramentas da participacao social, os usuarios
da saude disputam seu lugar na construcao da politica publica de saude. O presente
artigo pretende discutir que atores dessa participacao social no campo da saude
estao sendo construidos a partir dos textos das paginas da internet.

2 PARTICIPACAO SOCIAL NA SAUDE

salde é um direito de todos no Brasil e um dever do Estado, conforme re-

conhecimento juridico-normativo do artigo 196 da Constituicao Federal de

1988 (CONSTITUICAO FEDERAL, 1988). A inclusdo da saude como parte da
seguridade social pela Constituicao Federal, de 1988, em seu artigo 194 “introduz a
nogao de direitos sociais universais como parte da cidadania, antes restritos a popu-
lacdo beneficiaria da previdéncia” (FLEURY, OUVERNEY, 2012, p. 52). A ampliacdo da
saude de direito trabalhista em direito social resultou do processo histérico — marca-
do por rupturas, avancos e retrocessos — de lutas por transformacdes sociais e pela
democratizacdo da saude (PAIM, 2007).

Inspirado em valores como igualdade, democracia e emancipacao (PAIM, 2018),
o Sistema Unico de Saude (SUS) foi instituido pela CF/88 e regulamentado pelas Leis
Organicas de Saude (Leis Federais n° 8.080/90 e n° 8.142). Embora o reconhecimento
juridico da saude como direito universal somente tenha ocorrido com a promulga-
¢ao da Constituicao Federal de 1988, a ideia de uma politica publica de protecao e
promocao da saude para todos os cidadaos ja vinha sendo formulada nos debates
da sociedade muito antes disso. J& na década de 40 a reforma e amplia¢cdo do sis-
tema de saude brasileiro era discutida no interior do Partido Comunista, entenden-
do-se que, sendo o Estado um espaco de luta social, era possivel lutar dentro deste
mesmo Estado no sentido de produzir avancos sociais (AROUCA, 1991). Mesmo per-
seguindo a ocupagao da maquina do Estado para construcao da politica publica de
saude, a sociedade ja tecia fora dela as primeiras linhas de uma politica de garantia
da cidadania universal — com beneficios assegurados como direitos sociais de forma
universalizada (FLEURY, OUVERNEY, 2012) — através do debate publico.

Essa mesma estratégia de ocupa¢ao da maquina estatal para intervir na poli-
tica publica de saude foi adotada pelo Movimento da Reforma Sanitaria que, nos
meados da década de setenta, emergiu no cendrio da luta politica em defesa do di-
reito a saude congregando estudantes, professores universitarios, setores populares
e entidades de profissionais de saude na defesa da democratizacdo da saude, acom-
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panhando o crescente movimento popular pela redemocratizacao politica no Brasil,
“num periodo no qual novos sujeitos sociais emergiram nas lutas contra a ditadura”
(PAIM, 2007, p. 21). Entre esses novos sujeitos sociais vale mencionar os movimentos
populares das décadas de 1970-1980, com destaque para o Movimento de Saude
da Zona Leste — grupos formados majoritariamente por mulheres, donas de casa,
de bairros da periferia da zona leste da cidade de Sao Paulo — que, organizados em
torno de interesses comuns para intervir na politica e lutar por direitos, também
participaram do processo de construcao do SUS (SILVA, 2014).

A participacdao da comunidade, correspondente ao processo e aos mecanismos
de influéncia da sociedade sobre o Estado (CARVALHO, 1997), foi erigida como di-
retriz constitucional do sistema, nos termos do artigo 198, inciso Ill, da Constituicao
Federal, e introduzidos os Conselhos e Conferéncias de Saude como institui¢cdes de
controle social representativo do SUS pela Lei n° 8.142/90. Mais uma vez, a estra-
tégia adotada para aproximar a sociedade das deliberacdes na area de saude foi a
ocupacao da maquina estatal por meio da institucionalizacdo da participacao social
no SUS, nos limites da democracia burguesa.

Os conselhos e conferéncias de saude, espacos institucionais de participacao
social no SUS, constituem-se como “féruns em que cidadaos se juntam a prestado-
res de servicos e ao poder publico na definicao de politicas e na supervisdao de sua
implementacao” (COELHO, 2011, p. 281), que tanto legitimam a politica do Estado
diante da populacdo como abrem um canal de disputas em torno do controle e do
destino da verba publica (VALLA, 1998).

Existem, no entanto, “grupos ndao pertencentes aos governos que pautam as
decisdes politicas, atuando em rede e com praticas de influéncia (...) em espa¢os ndo
visiveis onde também se processam politicas” (BAPTISTA, MATTQOS, 2015, p. 121), e
ignorar a ligacdao entre as modalidades institucional e ndo institucional de parti-
cipacao social é perder de vista os debates que consubstanciam as demandas por
direitos. Ao se reduzir a participacao social no SUS apenas as arenas de negociagao
formais, ignoram-se as inumeras possibilidades de cidadania e democracia direta
exercidas em inUmeros espacos nao institucionais, entre eles as redes sociais, onde
qualquer cidadao interessado é um ator politico.

3 COMUNICAQAO E CIBERATIVISMO EM SAUDE

or estar diretamente associada aos processos de intervencao social, a comu-

nicacao tem papel estruturante para as politicas publicas (MARIA, 2014), por

se constituir como ferramenta de circulacdo e de apropriacdo pela populagao
— ao conferir visibilidade as politicas publicas e converté-las em saberes e praticas
— e também de participacao da sociedade no debate sobre determinada a¢do ou
programa do Estado, pretendidas ou ja em execuc¢do. A natureza e a qualidade da
comunicacao sao, portanto, determinantes da influéncia dos atores sociais na ideali-
zacao de determinada politica, referido por Araujo e Cardoso (2007) como gestagao
das politicas publicas:
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Politicas publicas sdo decididas num processo de luta por hegemonia, no
qual o poder simbdlico é um dos elementos centrais. O poder simbdlico,
como nos ensinou Bourdieu (1989), é o “poder de fazer ver e fazer crer” e
tem na comunicacdo um importante vetor. De modo simplificado, quando
alguém ou um grupo, (...), consegue que seu ponto de vista sobre um
aspecto da realidade seja mais aceito como verdade do que outros, tera
ampliadas suas chances de orientar o investimento publico no setor, ou
seja, influenciar as politicas publicas (ARAUJO;CARDOSO, 2007, p.23).

A medida que expressam relacdes de forca envolvidas na disputa de producéo
de sentidos sobre a realidade social — portanto de constru¢ao da prépria realidade
—, as relagdes de comunicacao se constituem como relacdes de poder (BOURDIEU,
1989), de imposicao da visao de mundo na organizagao da sociedade e de suas es-
truturas pelo discurso dominante, sob a caricatura de consenso social.

Os debates sobre politicas publicas se configuram assim como uma disputa
continua pela reconfiguracdo de sentidos da realidade social, em que os seus parti-
cipantes, visando a transformacao da visao de mundo, buscam modificar o contexto
da realidade discutida por meio de jogos enunciativos relacionados a disputa de
poder (FOUCAULT, 1998), num processo de contraposicao de forcas na luta pela le-
gitimacdo de determinado ponto de vista.

Para Bourdieu (1989), a constituicao do “dado pela enunciacao”, tanto para a
manuten¢ao da ordem social estabelecida quanto para a sua subversao, depende
da crenca na legitimidade das palavras e daquele que as pronuncia — portanto da
posicdo social do emissor no campo de producao e circulagdo de conhecimentos —
assim como do poder material dos envolvidos (agentes ou instituicdes) nas relagdes
de comunicacao. Consequentemente, a vocalizacao de ideias no debate sobre poli-
ticas publicas como entendimentos legitimos sobre a realidade social relaciona-se a
qualificacdo dos interlocutores, numa disputa que na teoria de Foucault (2005) nao
gira em torno da verdade, mas do poder de dizer a verdade. Considerando o poder
que se incumbiu do corpo - individual e social — e da vida em geral, o biopoder, ha
um estabelecimento de regimes de verdade que nao reconhece o usuario como in-
terlocutor valido no campo da saude (FOUCAULT, 2005).

A realidade é uma construcao social correspondente a uma verdade legitima-
da pela ciéncia enquanto campo de producao de saberes. Como efeito, as relagdes
sociais sdo estruturadas a partir de discursos racionais-cientificos dos especialistas,
assim denominados por Giddens (1997) os detentores de conhecimentos técnico-
-cientificos, com autoridade sobre seus interlocutores leigos ou ndo especialistas:

Um especialista é qualquer individuo que pode utilizar com sucesso ha-
bilidades especificas ou tipos de conhecimento que o leigo ndo possui.
“Especialista” e “leigo” tem de ser entendidos como termos contextual-
mente relativos. H4 muitos tipos de especializacdes, e o que conta em
qualquer situacdo em que o especialista e o leigo se confrontam é um
desequilibrio nas habilidades ou na informacdo que — para um determina-
do campo de acdo - torna alguém uma “autoridade” em relacdo ao outro
(GIDDENS, 2007, p.105).
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O conhecimento cientifico, elevado ao nivel de expressao das autoridades le-
gitimadas para enunciar a realidade, envolve um regime de exclusao dos leigos na
formulacado de verdades. Os debates, formula¢des e decisdes relacionadas as poli-
ticas publicas sdo assim construidos a partir dos conhecimentos técnicos de espe-
cialistas de cada assunto, reservando-se aos leigos o papel de meros receptores de
informacdes.

Segundo Foucault (1998), a verdade é estabelecida por um estatuto que de-
sempenha um papel econémico-politico, do qual se extrai um conjunto de regras de
distincdo entre o verdadeiro e o falso, com cinco caracteristicas importantes:

(...) a "verdade"” é centrada na forma do discurso cientifico e nas institui-
¢des que o produzem; estd submetida a uma constante incitacdo econ6-
mica e politica (necessidade de verdade tanto para a producdo econémica,
quanto para o poder politico); é objeto, de varias formas, de uma imensa
difusdo e de um imenso consumo (circula nos aparelhos de educag¢do ou
de informacgao, cuja extensdo no corpo social é relativamente grande, ndo
obstante algumas limitacdes rigorosas); é produzida e transmitida sob o
controle, ndo exclusivo, mas dominante, de alguns grandes aparelhos po-
liticos ou econémicos (universidade, exército, escritura, meios de comuni-
cagdo); enfim, é objeto de debate politico e de confronto social (as lutas
“ideoldgicas”) (FOUCAULT, 1998, p. 13)

Neste regime de verdade regulador do acesso de especialistas e leigos ao de-
bate politico, os usudrios da salde sao atores desprivilegiados, seja pela dificuldade
de elevar a experiéncia pratica com o processo saude-doenca a condicao de “verda-
de”, seja pelo hermetismo da linguagem técnica da area de saude reproduzir situa-
¢oes de exclusdo ou apartacao social. De que forma entao os usuarios da satde vém
disputando a politica publica no cendrio comunicacional ao longo da construcao e
implementacao do SUS nos ultimos anos?

A despeito da organizacao e da intensa participacdo dos movimentos popu-
lares no processo de luta pela reforma sanitaria, as condi¢cdes para defender suas
ideias e demandas em ambito nacional eram bastante precarias, pois ndo possuiam
recursos financeiros para produzir suas préprias revistas, tampouco encontravam es-
paco nas midias impressas, televisivas e radiofénicas tradicionais para debater a sau-
de sob a perspectiva leiga nao técnica. Superando uma situa¢ao de caréncia comu-
nicacional e entendendo a importancia dos processos comunicacionais autdbnomos
enquanto canais de expressao na dinamica de mobilizacdo e organizacao popular
(PERUZZO, 2013), os movimentos populares de saude inventaram novos arranjos no
uso de instrumentos de informacdo e comunicacao (SILVA, 2014), abrindo seus proé-
prios espacos de difusdao da voz do cidadao através de jornais e reunides de bairro,
panfletos, megafones, alto-falantes e radios comunitarias (PERUZZO, 2013), como
estratégia de fortalecimento de sua luta pelo direito a saude.

O acumulo da experiéncia dos movimentos populares de saude foi prepon-
derante para a instituicdo de arenas de negociacao normatizadas (PERUZZO, 2013)
como espacos de circulacao da voz dos cidadaos comuns na condicao de sujeitos
ativos das politicas publicas. Com a institucionalizacao dos Conselhos e Conferéncias
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de Saude como espacos de deliberacdo conjunta os usuarios da saude ganham le-
gitimidade para debater a politica de saude em nome de uma democracia partici-
pativa. Todavia, ndo foram solucionadas as dificuldades de comunicacado entre seus
membros, relacionadas as desigualdades materiais e simbodlicas da sociedade repro-
duzidas nesse contexto, com fluxos comunicacionais e informacionais marcados por
jogos de poder que produzem invisibilidade social (MARIA, 2014). As redes digi-
tais transformam a l6gica de organiza¢ao da acao coletiva, considerando sua natu-
reza comunicativa e interativa, sempre moldada pelas dindmicas de comunicacao
(ALCANTARA, 2016).

O amplo acesso a comunicagao, os fluxos e trocas de informacdes e experién-
cias caracterizam um novo espaco publico instituido na sociedade contemporanea
pelas tecnologias digitais, possibilitando o desenvolvimento de um novo modelo de
democracia baseado na intera¢do dos individuos como participantes interagentes
e dando visibilidade a novos sujeitos sociopoliticos (GOMES, 2017). O uso das novas
tecnologias de informacdo e comunicacdo no ativismo social alteraram o projeto e
a cultura politica até entao existente, alterando-se o perfil dos participantes dos
movimentos sociais de militante para ativista (GOHN, 2014).

Segundo Castells (2002), um dos primeiros autores a abordar o ativismo digital
como uma nova forma de atuacao social e politica, na sociedade em rede, a politica
passa a ser inserida na midia, caracterizando-se os movimentos sociais por uma for-
ma de organizacao e intervenc¢ao descentralizada e integrada em rede. Nesse con-
texto, Lemos e Cunha (2003) observam que os ciberativistas agem como porta-vozes
dos problemas politicos da cibercultura.

Definir ciberativismo nao é tarefa simples, tendo em vista tratar-se de um con-
ceito em disputa nas diversas areas de producao do conhecimento sobre a cibercultu-
ra, resultante de um processo dinamico que acompanha a evolucao das tecnologias
de informacdo e comunicacdo e a adocao de diferentes teorias de embasamento
do fendbmeno, envolvendo diversificadas praticas de uso ndao comercial da internet
e atividades hibridas online/offline (McCAUGHEY, 2014). Ha ainda uma pluralidade
terminoldgica, encontrando-se ativismo em rede, ativismo digital, webativismo, ati-
vismo online, electronic advocacy, net-ativismo, entre outros termos que se referem
as diversas manifestacdes do ciberativismo.

Para os fins desta andlise e considerando as distintas abordagens sobre o feno-
meno, o ciberativismo serd entendido como a¢des colaborativas articuladas através
das redes digitais por pessoas e grupos em busca de transformacdes sociais, utilizan-
do a internet para conquistar suporte para movimentos e causas através da difusao
de informagdes, da discussao coletiva de ideias e da proposicao de a¢des, criando
canais de participacao politica.

Na area de saude, o ciberativismo é representado pela presenca de atores so-
ciais de diversos segmentos relacionados as questdes de saude. Mesmo destacando
um segmento especifico como foco de andlise — neste caso o segmento dos usuarios
da saude — as formas de atuacao politica variam conforme o contexto histérico, cul-
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tural, social, politico e econémico de cada condicao de saude com que se relacionam
os ativistas.

Partindo dessa premissa da especificidade e diferenciacdo entre as diversas
condi¢des de saude, a presente analise tem por objeto o ciberativismo em diabetes
no Brasil, entendido como a luta politica articulada através das redes digitais por
usudrios da saude brasileiros que convivem com o diabetes. A escolha se justifica
pela grande prevaléncia do diabetes no Brasil, que atinge 7,7% da populagao em
idade adulta (BRASIL, 2019) e ainda pelas recentes conquistas relativas ao acesso a
novos medicamentos para tratamento da doenca pelo SUS com ampla mobiliza¢ao
de usuarios em debates nas redes sociais em defesa da ampliacdo de direitos.

4 PERCORRENDO AS NARRATIVAS DOS ATORES SOCIAIS EM
DIABETES NO FACEBOOK
ara esta analise, foram identificadas paginas (fanpages) do Facebook - que
revelam uma identificacdo de seus administradores com uma “causa” - sobre
diabetes no Brasil. A selecdo dessas paginas se deu entre os dias 27 e 28 de
outubro de 2018, por meio de buscas na prépria plataforma da rede social, usando
os descritores “diabetes e brasil”, “diabético e brasil”, e “diabética e brasil”. Os re-
sultados encontrados refletem a resposta oferecida pela plataforma nesta época,
destacando-se a sua provisoriedade face ao dinamismo caracteristico das redes digi-
tais. Uma outra limitagao se refere aos termos de busca usados, verificados como os
mais usados pelos portadores de diabetes e familiares. Ha, entretanto, designacdes
menos comuns como “doce”, DM (sigla para diabetes mellitus), e outros termos e
usudrios que fazem uso dos perfis pessoais que ndo aparecem por esta busca.
Dentre as paginas encontradas durante este processo, foram selecionadas
aquelas que atendiam aos critérios de inclusdo: 1. possibilidade de identificacao
dos autores como pessoas que convivem com o diabetes (portadores da doenca
e parentes e pessoas proximas dos portadores) a partir da descricdo da pagina ou
dos textos publicados; 2. paginas ativas, assim consideradas aquelas com ao menos
uma publicacdo durante o ano de 2018 (ano de realizacdo da busca); 3. publicacdo
de conteldos produzidos pelos autores, ainda que através de breves comentarios
a textos alheios compartilhados. Foram ainda adotados os seguintes critérios de
exclusdo: 1. inatividade da pagina (auséncia de publicacdo durante o ano de 2018);
2. paginas nao relacionadas exclusivamente as atividades e debates dos usuarios da
saude (profissionais ndo portadores de diabetes, associacdes de pacientes etc.).
ApOs selecionar as paginas a serem utilizadas para a analise, passou-se a iden-
tificacdo e extracdo dos dados. Antes da extracdo dos dados das paginas, foi utiliza-
do o sistema do site “https://findmyfbid.com/”, que retorna o nimero identificador
da pagina pesquisada. Ap6s a obtencao desse indicador, utilizou-se uma ferramenta
de coleta de dados inserida no Facebook chamada Netvizz, que faz a extracdo de
postagens e comentarios de paginas da rede social, para a obtencao do corpus tex-
tual, de forma a selecionar as postagens existentes nas paginas encontradas desde
de 2014 - ano da primeira Consulta Publica online do governo brasileiro sobre o

Didlogo com a Economia Criativa, Rio de Janeiro, v. 4, n. 12, p. 88-105, set./dez. 2019.


https://findmyfbid.com/

Dialogo com a Economia Criativa ESPM Rio

tratamento do diabetes - considerado como marco das discussdes nas midias digitais
sobre a politica de atencao aos portadores de diabetes.

Em seguida, procedeu-se a organizacdo dos dados textuais pelo software
IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires), que permite diferentes formas de analises sobre corpus textuais,
podendo trazer contribuicdes aos estudos que abordam o contetdo simbdlico como
fonte dos dados da pesquisa (CARMARGO; JUSTO, 2013). A partir da analise esta-
tistica do IRAMUTEQ, organizaram-se as informacdes sobre o corpus de texto e os
termos ativos mais comuns, assim como os complementares, passando-se a analise
de similitude, que gera uma rede semantica através da qual se identifica as conexdes
existentes entre os termos (CARMARGO; JUSTO, 2013), conforme usados nas publi-
cacoes de onde foram extraidos.

Apds a busca realizada no Facebook, foram encontradas 151 “paginas de dia-
betes” brasileiras: 64 de usudrios da saude (blogs, sites e paginas de pacientes, fami-
liares e amigos); 28 de organiza¢des de saude, sendo 27 de associacdes de diabetes
e uma de sociedade médica; 18 de midia/noticias (paginas de compartilhamento de
noticias e informacdes sobre diabetes, revistas e canais de midias); 16 de profissio-
nais (blogs, sites e paginas de profissionais, servicos profissionais e clinicas médicas);
12 de comércio (produtos e servicos para o tratamento da doencga, acessoérios para
equipamentos médicos e paginas da industria farmacéutica); 3 de formacao e ex-
tensdo académica; e 10 de outros tipos (paginas de diversos coletivos, campanhas,
projetos, atividades e receitas).

Segmento Numero de paginas %
usuarios 59 40,41
midia/noticias 28 19,18
organizacoes 18 12,33
profissionais 16 10,96
comércio 12 8,22
academia 3 2,05
outros 10 6,85

Tabela 1: Identificacdo das paginas brasileiras de diabetes no Facebook por segmento
Fonte: Dados da pesquisa

Das 64 paginas administradas por pacientes e/ou familiares e amigos, quatro
foram excluidas por inatividade, ou seja, auséncia de publica¢des durante o ano da
busca. Entre as 60 paginas incluidas como paginas de interesse da andlise, 25 sao
administradas por portadores de diabetes do sexo feminino e 14 do sexo masculino,
14 sao paginas de maes de criancas com diabetes e quatro de pais, duas de maes que
também sdo pacientes, e uma de um grupo de familiares e amigos.
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Tipo de usuario Numero de paginas

portadora de diabetes 25 41,67
portador de diabetes 14 23,33
mae 14 23,33
pai 4 6,67
mae e portadora 2 3,33
familiares e amigos 1 1,67

Tabela 2: Identificacdo das paginas de usuarios da saude por género e tipo
Fonte: Dados da pesquisa

ApOs extracao das publicacdes das 60 paginas selecionadas entre os anos de
2014 e 2018, através do software IRAMUTEQ, procedeu-se a organizagao e trata-
mento dos dados, extraindo-se os termos (palavras ou expressdes) ativos mais co-
muns e os termos complementares, passando-se em seguida a analise de similitude.
De um total de 32.128 publica¢des dessas 60 paginas, foram retirados 46.321 termos,
que se retnem em 797 grupos em torno do termo central: diabetes, mencionado
27.543 vezes nas publicacdes. Entre os dez termos mais frequentes, além de diabe-
tes, encontramos dia (13.646 vezes), vida (8.805 vezes), insulina (7.948 vezes), saber
(7.742 vezes), bom (7.410 vezes), pessoa (6.786 vezes), diabético (6.538 vezes), hoje
(5.398 vezes), e ficar (5.272 vezes).
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Imagem 1: Termos mais frequentes nas publica¢des das paginas dos usuarios com diabetes no
Facebook. Fonte: Dados da pesquisa

5 PARTICIPA(;AO SOCIAL E CIBERATIVISMO EM DIABETES

nquanto construgdes sociais, as politicas de saude sdao formuladas e reformula-

das a partir de debates promovidos por diversos atores sociais, que expressam

seus interesses, necessidades e demandas nos espacos de discussao politica.
Segundo a abordagem multicéntrica das politicas publicas, outros atores além do
Estado (organizac¢des privadas, organiza¢des nao governamentais, organismos mul-
tilaterais, redes de politicas publicas) assumem o protagonismo na elaboracao de
politicas publicas, aflorando o enfrentamento dos problemas publicos nos atores
politicos — os policymakers, os policytakers, os analistas de politicas publicas, a mi-
dia, e os cidadaos em geral (SECCHI, 2013). Desta forma, nas paginas do Facebook
encontradas, é possivel observar os tipos de atores sociais envolvidos na construcao
da politica de atencdo aos portadores de diabetes no Brasil: usuarios da saude (por-
tadores da doenca, familiares e amigos), organiza¢des de saide, midia, profissionais
de saude, comércio e academia.
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No passado, estudantes, professores universitarios, setores populares e enti-
dades de profissionais de saude mobilizaram a luta pelo reconhecimento da saude
como um direito no Brasil, emergindo como novos sujeitos sociais na luta contra a
ditadura (PAIM, 2007). A partir dos resultados encontrados, verifica-se que esses
mesmos segmentos também se fazem presentes nos espacos digitais de discussao
politica sobre o diabetes. Mas, enquanto no Movimento da Reforma Sanitaria a aca-
demia se constituiu com um dos principais atores politicos, nas paginas de diabetes
a participacao de pesquisadores da area de saude nao é numericamente relevante.
E o conteudo publicado se concentra em divulgacao de pesquisas e eventos e en-
contros académicos.

Chama ainda a atencéo o baixo numero de paginas da industria farmacéutica
(apenas uma dentre as paginas de comércio), tendo em vista o amplo uso das re-
des sociais por empresas como forma de capitalizar as impressées compartilhadas
pelos usudrios das plataformas digitais conectando-os aos seus interesses comer-
ciais (DJICK, 2014). Mas o numero reduzido em quantidade de paginas da industria
farmacéutica é compensado pelas publicacdes nas paginas dos usuarios da saude,
onde ha conteludos de empresas que comercializam produtos para o cuidado do
diabetes. A medida que os pacientes, ao relatar suas histérias de vida nas midias
digitais, estabelecem com os interlocutores uma relacdo de proximidade, por meio
da qual constroem empatia e verdade (FRIEDMAN, 2016), os usuarios se tornam re-
presentantes mais legitimos e eficazes que as proéprias empresas na propaganda de
produtos de saude. Assim, verifica-se o uso das paginas de usuarios como espacos de
publicidade principalmente pela industria farmacéutica, ainda que de forma indire-
ta e velada. O resultado também confirma os dados sobre a concentracdo em gran-
des mercados com a participa¢do de nimero reduzido de empresas como uma das
principais caracteristicas do mercado farmacéutico internacional (OLIVEIRA; LABRA;
BERMUDEZ, 2006).

Por outro lado, a maior representacdo numérica por paginas de usuarios da
salde pode ser analisada como uma confirmac¢ao do favorecimento do protagonis-
mo desses atores nas discussdes sobre saude através das midias digitais. As redes so-
ciais se constituem como espacos de participacao social no SUS e de constituicdao de
atores do controle social que tem a prépria vida como instrumento de construcdo de
politicas publicas. O uso da internet permite que pacientes e familiares, organizados
em comunidades e movimentos, adquiram o saber e o poder para influir nas varias
dimensdes de sua saude, até mesmo na gestdo e organizacao do SUS, assumindo o
papel de principais atores do sistema de saude (PESSONI, 2012).

Dentre as paginas de usuarios da saude, destaca-se a maior participa¢do de
individuos do sexo feminino, correspondendo 68,33% das paginas de usuarios da
saude a mulheres (pacientes e maes), e apenas 30%, ou seja, menos da metade das
paginas femininas, a homens (pacientes e pais). Estes nimeros sugerem uma rela-
¢do entre a maior procura pela assisténcia em saude por pessoas do sexo feminino
(LEVORATO; MELLO; SILVA; NUNES, 2014) e seu maior envolvimento com a discussao
sobre questdes relacionadas a saude de seus filhos e a politica publica de saude, ou
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seja, a diferenciacdo de género na busca por servicos de saude se reproduz na par-
ticipagao social na gestao destes mesmos servicos.

A despeito do uso da internet como espaco de articulacdao de debates e acdes
politicas, as formas tradicionais de organizacdo dos usuarios da saude nao perde-
ram relevancia, é isso o que revela o nimero de paginas de associa¢cdes de diabetes
encontradas (27 paginas), o segundo maior depois das paginas de pacientes e fami-
liares. No Brasil, os movimentos sociais em salde pioneiros na defesa dos direitos
das pessoas com diabetes formados (ainda que nado exclusivamente) por portadores
da doenca e familiares foram as associa¢des de pacientes. Ao longo das ultimas dé-
cadas, as associacdes de pacientes vieram se constituindo em diferentes paises da
Europa, da América do Norte e da América Latina como atores coletivos que promo-
vem praticas de mediacdo entre os demais atores da saude (profissionais e institui-
¢Oes de prestacao de servicos, gestores publicos, comunidades cientificas e indUstria
farmacéutica), representando uma abertura de novos espacos de participacao poli-
tica para os portadores de doencas e seus cuidadores (NUNES; FILIPE; MATIAS; 2010).

Embora ndo tenha solucionado por completo as assimetrias dos espacos de
participagao social institucional, o desenvolvimento da internet renovou as perspec-
tivas para a comunicacdo em saude (PESSONI, 2012) ao ampliar as arenas de lutas
sociais (GOMES, 2016), promovendo a democracia digital como um incremento das
potencialidades de participacdo civil na conducdo dos negécios publicos (GOMES,
2005). Ao possibilitar a expressividade e a participagdo ativa dos usuarios em rede,
quebrando a légica linear classica do processo comunicativo (CORREA, 2015), a web
2.0 reconfigura o papel dos usuarios da saude no sistema comunicacional: de pa-
cientes receptores de informacdes eles se transformam em seus produtores. H4, por-
tanto, novas possibilidades de disputa pela formacao da opinido publica. As paginas
digitais aproximam os usuarios entre si através da troca de experiéncias e da discus-
sao de pontos relativos a vida com determinadas condi¢cdes de saude. Essas intera-
¢Oes sao ferramentas de promocao de debates que se configuram como construcao
de demandas politicas.

E interessante que a tematica do diabetes esta diretamente relacionada as
questoes da doenca, como “diabético” como marca e “insulina” como dependéncia,
mas ao mesmo tempo, traz tematicas da vida, dia, bom, pessoa, que a desvincula da
doenca e a coloca como cidadéo de direito, que faz militancia para produzir senti-
do a vida, para além da doenca, e nesse sentido, se coloca no mundo como agente
transformador e constréi conhecimentos. Pierre Lévy (1999) caracteriza a emergén-
cia do ciberespaco (que também chama de rede) como um movimento social de
ocupacao da infraestrutura de telecomunicacao ja existente e de transformacao das
relacdes dos individuos entre si e com o mundo, a partir de um “saber-fluxo” consti-
tuido de conhecimentos emergentes, abertos, continuos, nao lineares, organizados
de acordo com os objetivos ou os contextos de producao. Na década de 90, o autor
ja antevia que a digitalizacao geral das informacdes tornaria o ciberespaco “o prin-
cipal canal de comunicacdo e suporte da meméria da humanidade” (LEVY, 1999, p.
93) no inicio deste século.
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A emergéncia do ciberespaco promoveu uma transformacao na forma de pro-
ducdo do conhecimento, a partir da construcao de lagos sociais baseados no com-
partilhamento do saber, na aprendizagem cooperativa e em processos abertos de
colaboracdo (LEVY, 1999). Os temas debatidos pelos usuarios da satide no Facebook
demonstram esse processo de construcao colaborativa de demandas politicas e dos
sentidos sobre saude, na busca pela conquista e efetivacdo de direitos. A atuacao
dos ciberativistas em diabetes nesse campo de disputas expressa o desejo de radica-
lizacdo dos direitos fundamentais ou a subversado do sentido liberal destes (MALINI;
ANTOUN, 2013), através da apropriacdo das narrativas como forma de controle das
politicas publicas e da prépria saude. Apropriar-se da palavra é tornar-se sujeito
consciente construtor de sua proépria histéria (FREIRE, 1987), e a luta pela prépria
palavra se constitui como luta pela representacdao do mundo e do direito a saude.

6 CONSIDERACOES FINAIS

enraizamento das Tecnologias Digitais de Informac¢do e Comunicacao per-

corre de forma transversal todas as atividades comunicativas e informativas

do mundo contemporaneo (CORREA, 2015), promovendo novas formas de
sociabilidade a partir das conexdes estabelecidas nas redes digitais. O acesso a possi-
bilidade de publicar os préprios conteudos na rede mundial confere a possibilidade
de transformacao dos usudrios da saude de objetos a sujeitos da histoéria, autores de
sua prépria narrativa para uma audiéncia global (FRIEDMAN, 2016). Recuero (2009)
considera a possibilidade de expressao e sociabilizacdo através das ferramentas de
comunicacdao mediada pelo computador como uma das mudancas fundamentais
para a sociedade trazidas pela internet, ao permitir aos atores sociais se construir,
interagir e comunicar com outros atores através das redes sociais.

A despeito das novas possibilidades democraticas relacionadas a cultura co-
laborativa digital, as midias digitais também reforcam antigas formas de controle
e exclusao social, incentivando um sistema de comunicacao individualizado e nao
coletivo onde ndo ha espaco para a alteridade (CASTELLS, 2018; CHUL-HAN, 2016),
bem como a disponibilizacdo voluntaria de informacdes pessoais facilmente acessa-
das, intercambiadas e manipuladas por empresas de servicos em funcdao da datafi-
cacgdo - processo de transformacdo de acdes sociais em dados quantitativos online
(DJICK, 2014).

Apesar das ressalvas que vém sendo levantadas em relacdo ao controle do
acesso aos conteudos produzidos nas redes sociais pelos administradores das plata-
formas, como forma de manipula¢do da formacao da opinido publica conforme seus
interesses comerciais e politicos, é preciso reconhecer estes espacos como arenas
de disputa, onde os usuarios da saude tém participacao relevante na discussao da
politica publica de saude. Através da articulagao entre ciberativistas, associacao de
diabetes e sociedades médicas, os portadores de diabetes conquistaram a amplia-
¢ao de direitos relacionados a saude, com a incorporacao de duas novas insulinas ao
SUS em 2017 e 2019, periodo marcado pela retirada de direitos no Brasil. A insulina,
como demonstra a presente andlise, foi um dos temas mais debatidos no Facebook
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pelos ciberativistas em diabetes, mostrando que a construcao social de demandas
por meio das midias digitais tem grande potencial de influenciar a construcdo das
politicas publicas de saude.

E necessario criar mecanismos que integrem a participacao social institucional
a essas outras formas de influéncia sobre as decisdes politicas através das midias
digitais para além da simples divulga¢do de conteldos informativos pelos poderes
publicos, entendendo os usuarios (da saude e das redes sociais) ndo apenas em suas
caréncias, mas também em suas poténcias, como produtores legitimos de conheci-
mentos em saude por meio de suas experiéncias praticas da vida cotidiana.
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