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Resumo

Nas ultimas décadas, nota-se a conformacao de um certo tipo de associativismo digital, cen-
trado em questoes relacionados ao corpo e a saude, que se caracteriza pela publicizagao de
testemunhos relativos as experiéncias corporais-subjetivas. A conjun¢ao dessas narrativas,
s6 possivel no contexto das redes sociais, revela um grande volume de informacSes e uma
densidade no detalhamento das trajetérias de vida. Esses relatos se constituem em contraste
aquilo que é admitido pela medicina oficial, apregoada nas institui¢oes, normativas e publica-
¢oes reconhecidas. Sugiro que se trata de um fenémeno multiplo e variado, com contornos
pouco definidos, mas que, de maneira experimental, poderia ser reconhecido como um pro-
cesso de producido de “evidéncias paralelas”. Este conceito dialoga com a discussio acerca
das controvérsias em torno da Medicina Baseada em Evidéncias (MBE). E é compreendido
como efeito de uma rede heterogénea de elementos, dentre os quais se destacam as tecnolo-
gias biomédicas e de comunicacao via as redes sociais. A perspectiva tedrica deste trabalho
tem inspiracdo em autoras feministas que analisam ciéncia e tecnologia por meio da aborda-
gem centrada no materialismo relacional e nos processos de materializa¢ao.

Palavras-chave: evidéncias paralelas; medicina baseada em evidéncias; género e ciéncia;
redes sociais, corpo e saude.

Materializing parallel evidence:
narratives about body, health and illness on social media

Abstract

In recent decades, a certain type of digital association has emerged, centered on issues related
to the body and health, characterized by the publication of testimonies regarding subjecti-
ve bodily experiences. The conjunction of these narratives, only possible in the context of
social media, reveals a large volume of information and a dense detailing of life trajectories.
These accounts contrast with what is accepted by official medicine, as assumed in institu-
tions, regulations, and recognized publications. I suggest that this is a multiple and varied
phenomenon, with unclear contours, but which, tentatively, could be recognized as a process
of producing “parallel evidence.” This concept resonates with the discussion about the con-
troversies surrounding Evidence-Based Medicine (EBM). It is understood as the effect of
a heterogeneous network of elements, among which biomedical technologies and commu-
nication via social media stand out. The theoretical perspective of this work is inspired by
feminist authors who analyze science and technology through an approach centered on rela-
tional materialism and materialization processes.

Keywords: parallel evidence; evidence-based medicine; gender and science; social networks;
body and health.
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1. Introducgao

Este ensaio é uma tentativa de desenhar os contornos e analisar um fenémeno que tem
me chamado a aten¢ao, ao pesquisar e acompanhar trabalhos sobre o campo da produgao de
diagnosticos e processos de (bio)medicaliza¢ao nas interfaces com as redes sociais. Trata-se
de um certo tipo de associativismo digital, centrado em questoes relacionadas ao corpo e a
saude, que se caracteriza pela publicizagao de testemunhos relativos as experiéncias corpo-
rais-subjetivas vivenciadas pelas proprias pessoas. A conjuncao dessas narrativas, s6 possivel
no contexto das redes sociais, revela um volume enorme de informacoes e uma densidade
no detalhamento das trajetérias de vida. Em muitos casos, esses relatos passam ao largo ou
mesmo se constituem em contraste aquilo que ¢ admitido pela medicina oficial, apregoada
nas instituigdes, normativas e publicagdes reconhecidas. Sugiro que se trata de um fenémeno
multiplo e variado, com contornos pouco definidos, mas que, de maneira experimental, po-
deria ser reconhecido como um processo de produgao de “evidéncias paralelas”. Este termo,
a ser melhor detalhado posteriormente, implica aqui na minha estratégia de producio da
propria rede a ser analisada e, portanto, da materializacao de algo, a luz da consideracao de
alguns dos inumeros elementos heterogéneos que a compdem.

Dentre esses elementos, destaco dois em especial: de um lado, as informacdes e tecno-
logias biomédicas que sio acessadas pelas pessoas na busca de cuidados com o corpo e a
saude; de outro, as tecnologias de comunicag¢ao e interagdo, sobretudo via as redes sociais,
que passam a se tornar cada vez mais relevantes na vida cotidiana e, portanto, importar tam-
bém na administracao desses cuidados. Esses processos envolvem novas possibilidades de
gerenciamento de si, transformagoes corporais-subjetivas e formas de sociabilidade que tém
produzido efeitos que ainda precisamos compreender melhor. Como bem descreve Dumit
(2012), ao tratar da sociedade norte-americana, cada vez mais as pessoas estao sendo leva-
das, por meio de uma série de processos complexos e atrelados aos interesses das industrias
farmacéuticas, a assumir um papel enquanto (pré)pacientes responsaveis pelo gerenciamento
precoce dos riscos e dos recursos associados a manutenc¢ao da saide. Neste cenario, o estado
normal dos individuos seria uma eterna preocupa¢ao com o risco ou com aquilo que nao
se sabe sobre o préprio corpo. Segundo ele, identifica-se a emergéncia de um novo tipo de
sujeito, o “sujeito-paciente”, que indicaria como a apropriacao do conhecimento biomédico
transforma a propria percepgao do individuo sobre si mesmo.

Este fenémeno esta ancorado em transformagdes relativas ao processo de biomedicali-
zacao em curso desde as ultimas décadas do século XX. De acordo com Clarke ez a/. (2010),
a biomedicalizagao ¢ um processo complexo, multissituado e multidirecional no qual a me-
dicalizacdo ¢é redefinida em funcdo das inovacdes e transformacoes advindas com a biome-
dicina tecnocientifica. Dentre as transformagoes reconhecidas, as autoras destacam novas
formas de sociabilidade e de produgio identitaria decorrentes da utilizagdo das tecnologias
biomédicas. Contudo, a forma como diferentes desenvolvimentos tecnocientificos, desde os
diagnosticos até os farmacos, se articulam com valores sociais e marcadores identitarios, e em
particular com a dimensao de género, ainda esta por ser mais bem explorada.

Os trabalhos de Oudshoorn tém chamado atengao para isso (Oudshoorn, 1994, 2003,
2004; Oudshoorn e Pinch, 2003). Segundo a autora, os estudos envolvendo género e tecnolo-
gia tém mostrado como as tecnologias exercem um papel de destaque ao ajudar a estabilizar
ou desestabilizar as convencoes de género. Inspirada na concepgao de Butler (1993) do género
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como repeti¢ao ritualizada de conveng¢oes, Oudshoorn (2004) sinaliza que as tecnologias sio
fundamentais neste processo, criando novas performances de género ou refor¢ando as ja
existentes. As diferencas em torno da questdo da contracep¢ao para homens e mulheres ao
longo do século XX, por exemplo, podem ser entendidas por meio do conceito de “tecno-
sociabilidade”. De acordo com a autora, desta vez inspirada em Rabinow (1992), tecnoso-
ciabilidade “sugere que as pessoas constroem identidades coletivas baseadas em experiéncias
compartilhadas com tecnologias especificas” (Oudshoorn, 2004, p. 353. Tradu¢ao minha).
No caso estudado por ela, a ideia da mulher como responsavel pela contracepgao tornou-se a
“narrativa cultural dominante, materializada em tecnologias contraceptivas, em movimentos
sociais, e identidades de género de mulheres e homens” (Oudshoorn, 2004, p. 353. Tradug¢ao
minha). As tecnologias, nesse sentido, “nao refletem propriedades essencialistas dos corpos,
mas sio os resultados materializados de negociagoes, processos de selecao, contingéncias e

escolhas tecnoldgicas, incorporando valores e praticas social e culturalmente constituidas”
(Oudshoorn, 2004, p. 352. Tradugao minha).

Oudshoorn (2004) pondera ainda que os estudos sociais da tecnologia e mesmo o
emprego do conceito de redes sociotécnicas nao tém dado a devida atengao as normas
e valores culturais que estruturam a sociedade e conformam as relagdes e experiéncias
das pessoas, ficando demasiadamente restritos ao ambito meramente social. Isso fez
com que a dimensido de género, por exemplo, nao tenha sido devidamente considerada
nos processos de inovagao tecnoldgica. Para a autora, “incluir as dimensdes culturais da
inovagao tecnoldgica nao se refere somente a conceitualizar a tecnologia em termos de
redes de técnicas, conhecimento, institui¢cdes, expertos e grupos sociais, mas também
incluir as relagoes entre tecnologias e identidades subjetivas dos usuarios” (Oudshoorn,
2004, p. 353. Tradugao minha).

No caso especifico aqui considerado, faz-se necessario ressaltar a importancia da dimen-
sao de género no que se refere a producio e intervengao das tecnologias biomédicas. Por
um lado, historicamente, as mulheres cisgénero tém sido muito mais medicalizadas, especial-
mente em decorréncia dos cuidados em torno da fungao sexual e reprodutiva (Martin, 1992;
Rohden, 2009). Por outro lado, a literatura também mostra que as mulheres tém ficado de
fora da maioria dos estudos que tentam estabelecer os parametros de normalidade relativos
ao funcionamento corporal. A abordagem predominante nas pesquisas biomédicas identi-
fica o corpo feminino a instabilidade e a ciclicidade hormonal que poderiam atrapalhar as
investigagoes. O corpo tido como padrao ouro, referéncia para os estudos, tem sido o corpo
masculino (Lorber, 1997; Bohannon, 2023). Talvez em decorréncia de fatores como estes,
nota-se mais frequentemente o investimento de mulheres em dinamicas associativas, espe-
cialmente nas redes sociais, que tentam chamar a atengao para condi¢des pouco consideradas
pela medicina ou para os efeitos negativos de processos de intervengao clinica. O relato dos
casos a seguir pretende ilustrar essas situagoes.

2. A produgao de associacdes e evidéncias nas redes sociais

Uma série de pesquisas recentes tem evidenciado a relevancia das redes sociais na confor-
magao de processos associativos, mais ou menos organizados, articulados em torno de expe-
riéncias pessoais envolvendo tecnologias biomédicas, incluindo procedimentos mas também
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diagnésticos, ou condi¢des especificas de saude e doenca.! O fluxo das interacoes se caracte-
riza por tentativas de dar vazao a necessidades de comunicag¢ao e troca de experiéncias mo-
vidas por expectativas variadas, desde a publicizacao de uma intervencao que foi considerada
exitosa até os relatos de tratamentos que “deram errado”. Mas além do acesso a informacdes
sobre médicos/as e tratamentos ¢ o compartilhamento das préprias experiéncias, a producio
de novas formas de sociabilidade também pode ser vista como um efeito importante dessas
interacOes. Na sequéncia, apresento duas investigagoes que acompanhei como orientadora
de pos-graduagao e que demonstram o problema que estou tentando apresentar neste ensaio.

A dissertagao de Jéssica C. Brandt da Silva (2021) analisa a chamada doenca do silicone por
meio de como esta categoria surge na internet a partir de 2017. Esta condigdo é descrita como
uma série de reagoes do sistema imunolégico do corpo aos implantes de protese de silicone nos
seios. Mulheres que se consideram acometidas pela doenca afirmam que sofrem de sintomas
como dor nas articula¢oes, inflamagdes, sistema imunologico comprometido, cansago, alergias,
entre outros. Tendo em vista que tal adoecimento seria um dos efeitos de viver com silicone,
muitas das mulheres retiram ou planejam retirar suas proteses, realizando o chamado explante.
Este procedimento nao ¢é praticado por muitos cirurgioes e elas enfrentam dificuldades para
conseguir ter sua condi¢do reconhecida e as proteses retiradas de seus corpos. Em contraste, a
cirurgia de colocagio de proteses, desde 2016, alcanga anualmente mais de 200 mil mulheres no
Brasil e ndo ¢ dificil encontrar um/a cirurgiao/a disponivel e habilitado/a a fazé-la.

Por meio do uso de referéncias do campo da Antropologia e dos Estudos Sociais da Cién-
cia e da Tecnologia, além do neomaterialismo feminista, Silva (2021) analisa como a doenca
do silicone tem se materializado e se constitui como um corte agencial (Barad, 2003), “capaz
de redefinir as experiéncias das mulheres com o silicone, a natureza dos implantes e o curso
de agdo dessas pessoas com relacio as configuragoes de seus corpos” (Silva, 2021, p. 23).
Esta perspectiva ¢ inspirada nos argumentos de Barad (2003), que serao melhor apresentados
no decorrer do texto. Por meio das intra-agoes (Barad, 2003) especificas correspondentes
as incorporagoes dos implantes de silicone pelas entrevistadas, a emergéncia da categoria
doenca do silicone passa a reconfigurar os termos do processo, no sentido de que os adoeci-
mentos ocorridos durante o periodo vivido com o silicone passam a ser entendidos enquanto
causados por ele. De acordo com a autora, é nesse sentido que a doenga do silicone pode ser
entendida enquanto um corte agencial: “Inicialmente considerados inertes e inofensivos, tais
objetos tornam-se, no desenrolar das experiéncias das entrevistadas, toxicos e danosos aos
seus corpos, adoecendo-os” (Silva, 2021, p. 48).

1 Além dos trabalhos aqui resenhados, os casos que acompanhei mais diretamente se referem a realizacio de cirurgias plasticas
(Rohden e Cavalheiro, 2022); a divulgacao de “diarios de cirurgias” (Rohden e Cavalheiro, 2024); a colocagio de proteses
de silicone nos seios (Rohden e Silva, 2020); as cirurgias estéticas intimas (Rohden, 2023); a portadoras da Sindrome do
Ovirio Policistico (Rohden e Corréa, 2024); ao uso da chamada modulagio hormonal bioidéntica (Rohden e Cavalheiro,
2023); ao uso do hormonio gestrinona (Cavalheiro, 2024); as praticas de percepgio da fertilidade (Kléppel, 2017); e aos
testes pré-implantacionais com embrides (Inversini, 2021). Destacaria ainda alguns outros trabalhos, como os mais antigos
de Chaves (2007) sobre discursos sobre o consumo de fluoxetina no Orkut; e de Duque (2010) sobre jovens portadores
de Osteogénese Imperfeita e sua sociabilidade, também no Orkut. Dentre os mais recentes e com temas préximos aos
discutidos aqui, fago referéncia aos estudos de Silva (2019) sobre ativismo digital feminista via a “autoestima vaginal”; de
Pissolito (2021) sobre experiéncias compartilhadas sobre a pilula anticoncepcional; e de Viegas (2022) acerca do discurso
médico-ginecolégico em plataformas no Instagram.
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O trabalho de campo partiu de um grupo na rede social Facebook sobre o tema, que em
2021 congregava mais de 45 mil participantes, além de analises de outros féruns sobre im-
plantes de silicone, bibliografia da area médica e entrevistas com um cirurgido plastico e com
quatorze mulheres que implantaram silicone. O grupo foi criado em janeiro de 2017 com
a proposta de formar uma rede de apoio entre mulheres que se identificam com a doencga
do silicone ou que vivem com o silicone e gostariam de retira-lo, bem como possibilitar a
troca de informagdoes sobre os problemas dos implantes. Os depoimentos sdao analisados
sob a 6tica dos testemunhos, concebidos como coprodutores (Jasanoff, 2004), em conjunto
com a internet ¢ com as redes sociais, do diagnodstico informal de doenga do silicone e da
estabilizagao da pratica do explante. A publicizaciao das narrativas ajuda a conferir inteligi-
bilidade para as situagdes traumaticas vividas por outras mulheres que nao tém encontrado
escuta, acolhimento e aten¢do pela medicina oficial. Além disso, a doenca do silicone, um
diagnostico informal e ndo respaldado por evidéncias cientificas conclusivas, contribui para
a estabilizacdo e disseminag¢ao do explante.

Trata-se, entdao, de uma série de efeitos associados a emergéncia desta categoria, desde a
congregacao de mulheres com sintomas comuns por meio das redes sociais, aos relatos de
casos de retirada cirurgica das proteses, € a0 acesso as informagdes e as/aos profissionais que
realizam tais procedimentos. Contudo, esses efeitos parecem ter um limite ou uma barreira
no que se refere a sua consideragao por parte da medicina. A frequéncia dos relatos em torno
da doenga do silicone fez com que a maior autoridade em cirurgia plastica no Brasil, a Socie-
dade Brasileira de Cirurgia Plastica (SBCP), se pronunciasse sobre o tema em abril de 2021,
por meio de uma discussao transmitida ao vivo em sua pagina no Instagram. O posiciona-
mento das trés médicas presentes foi unanime, reafirmando que os implantes de silicone sao
seguros para a populagao em geral e que a doenga do silicone é um fenomeno popular que
nao tem respaldo na pesquisa médico-cientifica. Nao haveria uma doenca do silicone, mas
uma série de reacOes possiveis aos implantes.

O tema tem sido alvo de controvérsias, especialmente a partir das criticas feitas aos estudos
sobre sintomas associados as proteses. Segundo Silva (2021), o estudo de Swanson (2019),
que analisa uma das pesquisas mais amplas e recentes sobre a seguranc¢a dos implantes de
silicone (Coroneos ef al., 2019), indica a possibilidade de resultados muito diversos quando
considerados os autodiagnosticos, em relagao aos resultados do mesmo estudo, quando sao
considerados apenas diagnésticos dados por médicas/os. Além disso, a depender da situacio,
os autodiagnosticos seriam ou nao considerados nas pesquisas. Swanson (2019) aponta ainda
a existéncia de transagoes financeiras entre o autor do estudo e uma das marcas de proteses
avaliadas, abrindo ainda mais brechas para a contestagao da validade do estudo.

Como afirma Silva (2021), independentemente da comprovagao das associagdes entre
as proteses de silicone e os sintomas listados, a alta frequéncia dos relatos e suas similari-
dades deveriam ser suficientes para requerer maior investimento por parte de médicos/as
e suas associagoes. Ademais, também deveriam chamar a atengao para a necessidade de in-
formacdes qualificadas e oferta da possibilidade de realizagao dos explantes. Diante deste
cenario, a autora se pergunta por que é necessaria a existéncia e divulgacao da doenca do
silicone para que um numero consideravel de mulheres consiga falar publicamente sobre
arrependimento e problemas relacionados a implantes de silicone e legitimar o desejo do
explante (Silva, 2021, p. 34).
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A tese de Bruna Kléppel (2022), também ancorada na Antropologia e Estudos Sociais
da Ciéncia e da Tecnologia desde uma perspectiva feminista e no realismo agencial de
Barad (2003), investiga em profundidade o universo de disputas em torno do nio reco-
nhecimento pela medicina oficial de indimeros relatos associados aos efeitos colaterais dos
contraceptivos hormonais. Esta situacdo ¢ adensada por manifestacdes de mulheres que
sofreram com as consequéncias do uso da pilula na midia tradicional, mas especialmente
nas redes sociais. Um caso emblematico foi o da professora universitaria Carla Simone
Castro que denunciou, em um video gravado no hospital, ter sido vitima de uma trombose
cerebral e de trés acidentes vasculares cerebrais (AVC) por conta do uso de anticoncepcio-
nais hormonais. O video teve grande repercussao, com mais de 140 mil compartilhamentos
e trés milhoes de visualiza¢Ges no Facebook. A partir dai, Carla foi procurada por outras
mulheres que relataram situagdes parecidas, como a empresaria Simone Vasconcelos. As
duas criaram em 2014 uma pagina no Facebook, chamada “Vitimas de anticoncepcionais.
Unidas a favor da vida” que, somente em um ano, congregava quatro mil depoimentos de
mulheres que se identificaram como vitimas do dispositivo (Kléppel, 2022). Em 2021 a
pagina reunia mais de 25 mil relatos (Pisolitto, 2021, p. 81).

Como relata Kloppel (2022), o coletivo formado em torno da pagina do Facebook se
mostrou bastante ativo, chegando a solicitar uma audiéncia publica, que veio a ser promovi-
da pela Comissao de Seguridade Social e Familia, para discutir os efeitos nocivos do uso de
anticoncepcionais hormonais, a falta de fiscalizacao dos agentes governamentais, a prescri-
cao indiscriminada dos medicamentos, a falta de informacao sobre os riscos e sobre outros
métodos contraceptivos e também a necessidade de exames para deteccao de predisposicao
a trombose antes do inicio da medicagdo. Ainda segundo a autora, na ocasido, o superinten-
dente substituto de Fiscalizagao, Controle e Monitoramento da Agéncia Nacional de Vigilan-
cia Sanitaria (Anvisa), Daniel Roberto Coradi de Freitas, admitiu haver falhas no sistema de
controle dos efeitos adversos dos anticoncepcionais hormonais.

Para Carla Simone Castro, o trabalho realizado pelo grupo visa traduzir as infor-
magoes médicas de uma maneira direta, chamar atengao para os riscos em torno dos con-
traceptivos sem ser alarmista, para a falta na comunicagdo entre médico e paciente, e para
a importancia da produgdo de dados sobre a associagao da pilula com o risco aumentado
de trombose. Haveria auséncia de dados locais sobre tal risco porque os médicos nao sio
obrigados a notificar os casos ¢ as vitimas tém dificuldades em fazé-lo. Nesse cenario, Carla
afirma que reune em sua pagina muito mais relatos de trombose do que a propria ANVISA,
e que ali estaria “o maior banco de dados sobre a relagao trombose e anticoncepcional no
Brasil”. Além disso, sugere que “a classe médica deveria aproveitar essa oportunidade de ca-
dastrar essas mulheres que mandam mensagens para a gente e produzir um estudo médico e
sério sobre a questao” (Castro, 2019 apud Pissolitto, 2021; Kloppel, 2022).

Kloppel (2022) relata ainda que ja em 2017 ocorreu uma campanha langada pela Federa-
¢a0 Brasileira das Associa¢oes de Ginecologia e Obstetricia (FEBRASGO) em parceria com
a empresa farmaceéutica Libbs (que produz contraceptivos orais combinados) intitulada “Va-
mos decidir juntos — contracepg¢ao consciente”. Na divulgagao do seu langamento afirma-se
que “a campanha quer desmistificar e esclarecer a populagdao sobre o risco real associado
a0 uso da pilula anticoncepcional e os raros casos de complicagdes cardiovasculares, como
a trombose venosa.” (FEBRASGO, Publicado em 23/05/2017, apud Kléppel, 2022, p. 19).
Para a autora, trata-se de uma tentativa de reenquadrar o dispositivo como seguro, assim
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como de uma defesa dos proprios ginecologistas, acusados de nao proverem todas as infor-
macoes sobre efeitos colaterais e/ou de indicarem métodos contraceptivos hormonais de
maneira enviesada, seja por uma formacao falha ou pelo incentivo da industria farmacéutica
(Kloppel, 2017; 2022). A campanha seria entdo, uma resposta a0 movimento de crescente
critica a contracep¢ao hormonal, que em alguma medida se estendia aos ginecologistas e a
industria farmacéutica (Kloppel, 2022).

Tendo como ponto de partida a FEBRASGO, observagdes participantes em congressos
nacionais e regionais, sitios das associagdes e de suas campanhas, além de entrevistas com
ginecologistas reconhecidos por seus pares como especialistas em contracep¢ao, a autora
identificou que a resposta dada as criticas direcionadas a contracepgao hormonal era de certa
forma homogeénea. A contracep¢ao hormonal oral combinada era apresentada como segura,
salvo em algumas excegoes nas quais ha contraindicacao. Além disso, “[qluando referéncias
as controvérsias sao feitas, apresentam-nas como resultado de um ‘exagero’ da midia mais
tradicional e de leigas que alcangam um publico maior devido as ‘midias sociais’ e acabam
causando ‘mal-entendidos’, cuja elucidagao caberia aos ginecologistas” (Kl6ppel, 2022, p.
20). Como resultado, especialistas em contracepgao passaram a ser convidados a palestrar
nos congressos nacionais e regionais com o intuito de oferecer orientagdes aos seus colegas
acerca dos riscos e beneficios das pilulas anticoncepcionais.

No cenario de observa¢ao nos congressos médicos, foi comum a referéncia dos palestrantes
as redes sociais e especialmente aos grupos de mulheres que reivindicavam informagdes mais
abrangentes e reconhecimento de situagoes de risco e seus impactos em suas vidas. Foram usa-
dos prints das paginas e citados varios perfis no Instagram e grupos no Facebook, bem como a
referéncia ao numero de seguidoras e visualizagGes, para atestar a amplitude do fenomeno que
acentuaria as disputas em torno da atuagao médica (Kloppel, 2022). Percebe-se, dessa forma,
nao s6 a conjuncao dos relatos e das atitudes ativas das mulheres em ter as suas experiéncias
reconhecidas, mas também o efeito disso no proprio campo médico que, de forma geral, ainda
tem lidado com este processo pela abordagem da resisténcia a reconhecer o que esta sendo dito.

Gostaria de sugerir que esses casos, assim como outras situagdes pertinentes que tém sur-
gido em analises das/nas redes sociais, evidenciam um problema que merece set considerado
com atencao. Trata-se, em linhas gerais, da nova rotina de procura por informagoes sobre a
saude na internet e redes sociais e das condi¢des que possibilitam tais praticas, assim como
de suas consequéncias. O campo da aten¢dao ao corpo, a saude, ao bem-estar e qualidade de
vida tornou-se cada vez mais complexo e povoado por multiplos atores e que, nem sempre,
tém a competéncia necessaria para promover orientacoes corretas. Criou-se uma zona ne-
bulosa que perturba a compreensio acerca de onde buscar e de quais setiam os/as profis-
sionais adequados/as e as informacoes pertinentes. Diante deste quadro, os/as proprios/as
profissionais de saide que prezam pelo bom atendimento tém tido dificuldades em lidar com
relatos e demandas decorrentes deste fluxo de informacdes, que nem sempre fazem sentido,
circulantes nas redes sociais.

Contudo, ¢ preciso considerar uma outra dimensao associada a este fenémeno. Trata-se
da producao do que sugiro chamar, de forma experimental, de “evidéncias paralelas”. Evi-
déncias paralelas seriam as informagoes acumuladas produzidas por meio das narrativas de
pessoas envolvendo experiéncias corporais-subjetivas e processos relativos a saude-doenca
e ao cuidado de si que podem passar ao largo da medicina oficial. Consolidam-se a partir
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de testemunhos ou exposi¢ao publica, especialmente nas redes sociais, de trajetorias acerca
de sofrimento com alguma condi¢ao fisica ou psiquica ou de sua melhora; uso de medica-
mentos (autorizados ou off-label) e outras substancias e seus efeitos (esperados, inesperados,
benéficos ou adversos); intervengoes cirargicas e uso de proteses; novos tratamentos e prati-
cas terapéuticas; e mesmo mudancas de estilo de vida (envolvendo dietas, exercicios, uso de
suplementos, etc.); dentre outros processos. Evidenciam a busca pela troca de experiéncias,
compartilhamento de informagoes, apoio e solidariedade, além de possivelmente, o desejo
de contar, valorizar e dar sentido ao seu préprio percurso. Caracterizam-se pela possibilidade
de aglutinacdo das experiéncias que vao sendo constituidas como préximas, percebidas como
semelhantes. E que também podem ter em comum o fato de nao serem reconhecidas em
outros dominios, como o do conhecimento oficial sobre determinada condicao de saude ou
doenca ou mesmo o dos consultérios médicos. Se a procura pela troca de informagdes e a
tentativa de produgdo de sentido sobre si certamente nao sao novidades, este mecanismo de
amalgamento de um ndimero significativo de relatos e consolidagao das evidéncias paralelas
s6 se torna possivel a partir do uso massivo das redes sociais.

E fundamental ressaltar que o termo evidéncias paralelas é utilizado aqui com a intengio
de trazer a questdo a cena. De forma alguma, trata-se de dizer que esses relatos se comparam
a producio de evidéncias médicas ou ao desenvolvimento do conhecimento cientifico, que
obedecem a padrdes e regramentos legitimados e necessarios. Mas sim de chamar a atengio
para um fenémeno recorrente e de grande magnitude que tem repercutido de forma intensa
na forma pela qual administramos a relagao com a informagao e o cuidado com o corpo e a
saude, e que também tem impactado o trabalho cotidiano dos/as profissionais da area. De
alguma forma, sdo evidéncias (ou materializagoes) de que algo esta acontecendo, as margens
do sistema regular de producio de informagao e administragao de tratamentos médicos.
Podem ser pensadas como paralelas porque, como ja mencionado, além de nao constituirem
evidéncias clinicas reconhecidas, de algum modo sio construidas em paralelo ao sistema
oficial, no sentido de que mantém a referéncia aos diagnosticos, terapéuticas e dados ja con-
solidados, mesmo que de forma critica ou alternativa.

No sentido de compreender melhor como estas evidéncias se constituem como paralelas,
faz-se necessario percorrer, mesmo que brevemente, as discussoes em torno do processo
de producao e reconhecimento do que conta como evidéncia valida nos estudos médicos e
parametros reconhecidos e legitimados.

3. Os contornos e as tensoes acerca das evidéncias médicas

Ha um longo e extenso debate em torno das tentativas de estabilizagao e das contro-
vérsias acerca da chamada Medicina Baseada em Evidéncias (MBE) (Dumit, 2012; Poglia,
2019; Stelet, 2020). Nao ¢ proposta deste ensaio recuperar esta discussao. Mas importa aqui
salientar que a prépria no¢ao do que é ou do que conta como evidéncias médicas tem sido
instavel ao longo do tempo, sendo necessario considera-las como historicamente situadas e

negociadas (Hardon e Sanabria, 2023).

Ao apresentarem a histéria recente da medicina e da aten¢ao médica, Faria, Oliveira-Lima
e Almeida Filho (2021, p. 65) situam o desenvolvimento da MBE, a partir das contribui¢oes
originais de Archibald Cochrane e David Sackett. De acordo com os autores:
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A expressiao ‘baseada em evidéncias’ se aplica a utilizacao de pesquisas na ten-
tativa de ampliar o conhecimento (expertise) médico e diminuir incertezas no
processo clinico (diagndstico/terapéutica/progndstico), mediante permanente
consulta as informagSes produzidas (e validadas) em pesquisas de epidemiologia
clinica (Sackett ez al., 1996). (Faria, Oliveira-Lima e Almeida Filho, 2021, p. 69).

Tida como um novo paradigma assistencial e pedagdgico, a MBE nao tem ficado imune
a debates e controvérsias. Uma questao fundamental tem sido a formacao critica dos pro-
fissionais. Como sintetizam os autores, ““[a] evidéncia clinica deve informar, mas nao podera
‘jamais’ substituir a experiéncia ou expertise do médico, porque essa experiéncia ira decidir se
a evidéncia ¢ aplicavel ao estado clinico do paciente” (Faria, Oliveira-Lima e Almeida Filho,
2021, p. 71). A melhor evidéncia disponivel seria tio importante quanto a expertise clinica e
uma nao faria sentido sem a outra. Este argumento ¢ relevante no contexto deste ensaio pois
chama a atencio patra a devida consideracio da experiéncia dos/as pacientes, algo que esta
sendo questionado nos relatos aglomerados em torno de algumas condi¢bes especificas que
passam a ocupar lugar proeminente nas redes sociais.

Outro ponto importante trazido por este artigo, refere-se as incertezas associadas a produgao
dos ensaios clinicos randomizados e a consolidagao das evidéncias. Como afirmam os autores:

O fato concreto ¢ que, mesmo com merecidos elogios a Cochrane e a Sackett,
aos ensaios clinicos randomizados e ao respeito ao modelo da pratica clinica
baseada em evidéncia, ainda hoje, cinco décadas apds a primeira vez em que a
expressao ‘baseado em evidéncias’ foi utilizada num texto, sua aplicagdo abarca
apenas um percentual restrito das evidéncias que precisam ser demonstradas. E,
talvez a pior faceta, varios de seus ensaios sdao induzidos por fatores extracienti-
ficos: pela decisdao pessoal sem lastro cientifico, pela industria farmacéutica, pela
falta de recursos, pela dificuldade técnica e pela passividade e descrenca. (Faria,
Oliveira-Lima e Almeida Filho, 2021, p. 76).

No cerne do debate, autores como Greenhalgh, Howick e Maskrey (2014) assinalam que
a suposta crise da medicina baseada em evidéncias estaria relacionada a fatores como a qua-
lidade dos dados produzidos com interesses nao explicitados, a dificuldade de gerir um alto
volume de informagdes, o fato de que beneficios estatisticamente significantes poderiam ser
marginais na pratica clinica, o foco em regras inflexiveis e tecnologias prontas em detrimento
da atencdo ao paciente e a dificuldade das diretrizes contemplarem as multimorbidades cada
vez mais comuns. Diante deste cenario, os autores defendem a combinagao da metodologia
apregoada pela MBE com estudos observacionais, expertise clinica e os desejos dos proprios
pacientes. Isso implicaria que uma verdadeira medicina baseada em evidéncias deveria ser
utilizada de maneira ética, contextual e nao normativa, incluindo o compartilhamento de
decisdes e o estabelecimento de uma forte relagio entre médicos e pacientes/comunidades.

Certamente, essas ponderacdes nao pretendem desacreditar a BEM, mas indicam a com-
plexidade das interacbes envolvendo a producdo de conhecimento e seus efeitos na pratica
clinica. E a estas interagdes, gostaria de acrescentar a dimensao dos relatos de casos que se
avolumam e as demandas por reconhecimento de determinadas condi¢des e sofrimentos
compartilhados socialmente.
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Aprofundando o debate, vale a pena recorrer as contribuicbes que a Antropologia da
Ciencia e da Tecnologia tém oferecido para problematizar uma no¢ao de evidéncias unifi-
cada e estabilizada. Faco isso por meio do trabalho inspirador de Fonseca, especialmente
no artigo “Evidéncias, experiéncias e endemias: fatos cientificos nas politicas de combate a
hanseniase” (2020). Nele, a autora se pergunta sobre o papel das evidéncias cientificas nas
controvérsias em torno de um novo modelo de tratamento “unificado” da hanseniase, em
cena a partir de 2018. Para tanto, rastreou “os componentes principais desse conflito, desde
a proposta inicial langada por um grupo consultivo da OMS até a reagao dos profissionais de
saude locais, com atenc¢ao especial 2 maneira como as perspectivas sao moldadas, justificadas
e rejeitadas pela mediagao de estatisticas e evidéncias cientificas.” (Fonseca, 2020, p. 160).

Para tensionar os diversos elementos em questao, inclusive os ECRs (ensaios clinicos ran-
domizados), considerados o “padrio ouro” da MBE, aciona a nog¢ao de “ecologia de evidén-
cias” (Briggs, 2016), com o objetivo de “explorar os pesos diferenciais atribuidos as diferen-
tes formas de conhecimento” e suas possiveis consequéncias no sentido de uma “redefini¢ao
inesperada na hierarquia de evidéncias autorizadas” (Fonseca, 2020, p. 166). O autor aciona
tal conceito descrevendo como os saberes nativos foram ignorados durante uma epidemia
de raiva espalhada por morcegos na Amazonia venezuelana (Briggs, 2016). Ecologias de
evidéncias seriam ““[...] aparelhos amplos compostos de modos interconectados de produzir
tipos distintos de evidéncia, dando mobilidade a alguns deles, reduzindo outros ao status de
ignorancia, supersti¢ao ou patologia, e tornando outros simplesmente impensaveis” (Briggs,
2016, p. 151. Traducao feita por Fonseca, 2020, p. 181).

Por meio desta nocao, Fonseca (2020) discute o papel preponderante da medicina ba-
seada em evidéncias e o poder das estatisticas em contraste com outros tipos de dados,
principalmente os advindos da experiéncia clinica. Para a autora, considerar “as ‘evidéncias
alternativas’ produzidas pela experiéncia incorporada” implica em levar a sério a experiéncia
do paciente em sofrimento e a dimensao temporal, o que produz desafios a “rigidez das
classificagoes estanques da biomedicina” (Fonseca, 2020, p. 183). A isso, acrescenta o con-
ceito de “doenca em andamento”, para mostrar como as classificagdes nao dao conta das
transformacgoes e negociagcdes implicadas nos processos de experiéncia com uma doenga.
Nas palavras da autora:

(-..) a infraestrutura classificatéria exerce uma influéncia ndo negligenciavel na
rede sociotécnica acionada para o combate a hansenfase. Trata-se de termos mé-
dicos que se enquadram mal nas ambiguidades de uma ‘doenca em andamento’;
categorias numéricas que se encolhem ou se expandem conforme a duragio do
regime de tratamento; metas que modificam o registro de dados, mudando o
rumo das estratégias de organizacdes nacionais ¢ internacionais. Ndo ha nada
natural ou automatico na delimitagdo dessas categorias; ha contornos arbitrarios,
convencionados, que dependem de politicas pragmaticas negociadas dentro de
determinadas relagdes de forca (Fonseca, 2020, p.183).

O trabalho de Fonseca (2020) importa aqui nao somente porque toca nesta questao central
das disputas em torno na produgao do que seria uma evidéncia valida. Também ¢ relevante
ao chamar a atengao para como a experiéncia clinica na maior parte das vezes é subsumida ao
valor atribuido aos dados estatisticos. Além disso, a autora traz uma discussao fundamental
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acerca da relagao entre ciéncia e poder, por meio da considera¢ao da importancia da escala
nas disputas em torno da producao de verdades. E acentua a necessidade de reconhecermos
o papel da infraestrutura, especialmente quando acreditamos que esta passaria despercebida.

Em sintonia com a proposta de Bowker e Star (1999), destaca ainda a relevancia das clas-
sificagoes e dos trabalhos realizados pelas categorias e padrées convencionados das infraes-
truturas, em atos da vida cotidiana:

A forca de uma infraestrutura — definida pelos autores como ordem negociada
de praticas, tecnologias e recursos — derivaria em grande medida do fato de ser
virtualmente invisivel e raramente questionada. Nessa moldura, possiveis atritos
provocados pela articulacio de visdes éticas, politicas e epistemoldgicas muito
distintas sdo facilmente ofuscados pelos mecanismos aparentemente neutros de
coleta, classificagdo e organizacio da informagao (Fonseca, 2020, p. 168).

Os exemplos de Briggs (2016) sobre a raiva, Bowker e Star (1999), sobre a tuberculose nas
suas diversas transformacdes ao longo do século XX, e de Fonseca (2020) sobre a hansenfa-
se, chamam a atencgao para o fato de que as experiéncias concretas com as doengas podem
nao estar sintonizadas com as classifica¢des e os protocolos médicos. Conforme diz Fonse-
ca (2020, p. 169): “Em muitos aspectos, a hansenfase se mostra como exemplo igualmente
revelador de uma ‘doenga em andamento’, cuja realidade é forjada no entrecruzamento de
corpos, bacilos, classificagdes burocraticas, e a experiéncia dos proprios pacientes”.

Em dialogo com Fonseca (2020), e compartilhando das referéncias dos Estudos Sociais
da Ciéncia e da Tecnologia que nos ajudam a complexificar as analises em torno da produciao
de novos diagndsticos e tratamentos, sugiro que os casos relatados neste ensaio também pre-
cisam ser analisados por meio de uma perspectiva que leve em conta a experiéncia das pes-
soas. Apesar de haver um debate médico em torno da consideracao das evidéncias clinicas e
do fato de que varios profissionais estao atentos as manifestacoes de pacientes em consulto-
rios e mesmo nas redes sociais, no que se refere aos posicionamentos institucionais este nao
¢ o caso. Tanto no que diz respeito a doenga do silicone quanto nos relatos sobre os efeitos
adversos dos contraceptivos hormonais, dentre muitos outros, os dados e declaracdes oficiais
desconsideram a densidade e o volume dos testemunhos encontrados nas redes sociais.

Mas, para além desta problematizagao da nogao de evidéncias, proponho que o fenémeno
aqui relatado requer ainda algumas consideragoes, ja que revelaria certas singularidades. Em
especial, trata-se de levar em conta que as evidéncias paralelas aqui citadas s6 se tornam pos-
sfveis por meio do aglutinamento de casos nas redes sociais. Ha que se considerar, entio, este
processo especifico de materializagdo de uma dada realidade a partir deste tipo de interagdo
e de tecnologia de comunicagao.

Para dar conta disso, trago a cena as contribui¢des de algumas autoras que tém impactado
os Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia por meio de uma perspectiva feminista de
analise que se centra na contestacao de certos dualismos, como natureza/cultura ou matéria/
linguagem, para pensar em processos de materializacao.
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4. Evidéncias paralelas sob a perspectiva dos processos de materializagio

A inspiragao para este argumento vem de abordagens centradas na ideia do real sendo
performado (ou enacted) a partir de diferentes praticas, como defende Mol (2002), e da énfase
em um materialismo necessariamente relacional (Mol e Law, 1994, 2004; Law e¢ Mol, 1995;
Law, 1999, 2004; Mol, 1999, 2002). Este carater relacional obriga que se considere a insta-
bilidade da versdo de realidade que esta sendo produzida, muito ao contrario do que seria
assumir uma abordagem ontologica essencialista. Disso decorre, seguindo Mol, a formulacao
de questdes relativas a como valorizamos diferentes versoes da realidade ou ainda, com qual
versao, e para quem, pode-se viver melhor ou pior (Mol, 2012, p. 381).

Este tipo de engajamento e de questionamentos tem estado presente de forma constante
nas analises que vém articulando a teoria feminista e os estudos sociais da ciéncia. Nesta li-
nha, uma das principais referéncias tem sido Donna Haraway. Seus aprofundamentos acerca
do problema da objetividade cientifica bem como da situacionalidade e responsabilidade na
producio do conhecimento tém sido fundamentais. Da mesma forma que sua énfase na in-
separabilidade entre o que seria da ordem linguistica ou significativa e o que seria da ordem
material. Como sugere Haraway, ao conceber a nog¢ao de atores materiais semioticos, corpos
e significados sdo produzidos ou materializados provisoriamente em virtude de suas intera-
¢oes no mundo e em func¢ao desta ordem de interferéncias e fronteiras instaveis que devem
ser analisadas (Haraway 1995, p. 41). Seguindo a linha das contribui¢ées de Haraway, muitas
outras autoras feministas tém trabalhado na dire¢do de romper com as perspectivas dualistas,
repensando os processos de materializagdo (Alaimo e Hekman, 2008; Hird, 2009; Hird e
Roberts, 2011; Kirby e Wilson, 2011).

Na mesma direcao, Karen Barad (1998, 2003, 2007), também citada nos trabalhos de Silva
(2021) e Kloppel (2022), desenvolve a nogao de “realismo agencial”, perspectiva que propoe
ser impossivel predefinir fronteiras entre os supostos fatores materiais e discursivos, sociais
e cientificos, humanos e ndo humanos, naturais e culturais. F preciso dar conta dos jogos de
interferéncia que permitiriam atribuir agéncia e historicidade também a matéria e ndo apenas
a linguagem e a cultura. Desta forma, “a matéria”, enquanto entidade passiva e imutavel, fixa
e dada, ou mero resultado de diferentes processos, da lugar a nogao de processos de materia-
lizagdo que implicam na criagao de diferengas.

De acordo com a autora, esses processos de materializacao s6 podem ser compreendidos
por meio de “intra-acdes” (Barad, 2007). Em contraste com a nog¢ao de “interagdao”, que
partiria de diferentes entidades predefinidas e da relacao entre elas, o conceito de intra-agdes
tenta dar conta da impossibilidade de demarcar fronteiras precisas ou entidades separadas
para além da existéncia de um determinado “fenémeno”. Os fenémenos, por sua vez, sao
compreendidos como:

(...) padroes diferenciais de materializagdo (‘padroes de difracao’) produzidos
através de complexas intra-acOes agenciais de multiplas praticas materiais discur-
sivas ou dispositivos de produgdo corporal, sendo que tais dispositivos ndo sio
meros instrumentos de observacdo, mas praticas de delimitacdo de fronteiras -
(re)configuracdes materiais do mundo especificas - que ganham materialidade/
passam a importar [come to matter| (Barad, 2007, p.140. Traducdo minha).

Artigo | v.1| n.1| p.146-167 | ISSN 3086-1128 | revistabrasileiradeestudoscts.com



Fabiola Rohden | 159

E importante ressaltar este argumento de que os “dispositivos” (ou aparatos) fazem parte
do proéprio processo de materializagao, na medida em que produzem diferencgas, por meio
das difracoes que obrigatoriamente sempre acontecem. Nesse sentido, eles sdo as proprias
“condig¢des de possibilidade™ necessarias para que determinados fendmenos possam ser ma-
terializados. Se na ciéncia tradicional os dispositivos seriam meros instrumentos de obser-
vagao e medi¢do de uma realidade pré-dada, na perspectiva de Barad (2007) sio sempre
produtores de interferéncias e, portanto, de diferencas, tornando-se constitutivos dos pro-
prios fendmenos. Sao as intra-agoes, portanto, que performam as proprias entidades e, desta
forma, as suas fronteiras, por sua vez sempre locais e provisorias, no contexto de um dado
fenémeno. Sao elas que constituem as praticas discursivo-materiais que permitem tanto a
producao de sentidos quanto as materializagdes correspondentes.

Este debate tedrico é retomado por Roberts (2015), inspirado em Haraway e em didlogo
com Mol e Barad. Em um livro que investiga a configuragao contemporanea da chamada
crise da puberdade, esta autora problematiza a agenda do novo materialismo feminista e sua
proposta de engajamento com a matéria. Por meio da referéncia a perspectiva critica desen-
volvida na interface entre o feminismo e os estudos sociais da ciéncia, propde que a atengao
a matéria nao pode ser realizada sem a combinagdo com a critica necessaria que, segundo ela,
vem sendo muito bem realizada por algumas autoras como Anne Fausto-Sterling e Evelyn
Fox Keller.

Roberts propde tratar a puberdade como um fenémeno bio-psico-social, no qual as dis-
tingdes entre bioldgico, psicoldgico e social estariam sempre comprometidas, sendo impos-
sfvel delimitar seus contornos. Sua inspiragdo no conceito de atores materiais semioticos de
Haraway a leva a por em relevo tanto materialidades quanto linguagens. Para dar conta da
analise proposta, trabalha com trés linhas ou dimensdes: resultados (findings), sentimentos
(feelings) e figuracOes (figurations). A nogao de resultados, em contraposi¢ao a fatos ou dados, é
utilizada para retratar como a ciéncia é uma pratica sempre em processo, envolvendo diversas
etapas como experimentagao, pratica clinica, calculos, representagdes e publicagoes e, nesse
sentido, seus achados sio resultados de muito trabalho e muitas contingéncias. A nogao de
“sentimentos” ¢é utilizada para traduzir a intensa ansiedade social que cerca determinados
objetos. Para Roberts, é preciso considerar, por exemplo, como a puberdade é um “affective
subjec?”’, sendo que o desenvolvimento sexual “precoce” tem provocado um intenso senti-
mento de preocupagao (Roberts, 2015, p. 31). Ja a nogao de figuragdes, também emprestada
de Haraway (2004), ¢ definida como “imagens performativas” que podem ser habitadas, ou
“mapas condensados de mundos contestados”. As perguntas de Roberts (2015) neste ponto
se referem a como a puberdade precoce é apresentada, onde e por quem; ou ainda, que tipos
de recursos sao utilizados; que tipos de conteudo cultural as figuragoes acerca da puberdade
precoce apresentam; e como e onde essas figuragoes circulam.

Uma caracteristica inspiradora de seu trabalho tem a ver com a constatagdo de que, ja que
o mundo atual é povoado pela ciéncia e pela tecnologia na vida cotidiana das pessoas, ou
seja, o conhecimento e a pratica cientificos estdo constantemente produzindo “padroes de
interferéncias”, faz-se necessario o uso de abordagens metodoldgicas que déem conta dessa
complexidade. Portanto, para entender a produc¢ao de certos fenomenos, especialmente re-
lacionados ao corpo, ¢ necessario trabalhar nao apenas com a produgao cientifica e médica,
mas também considerar redes de noticias, ativismos, arte e ficcao.
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O objetivo ao trazer essas referéncias é argumentar que as evidéncias paralelas podem
ser pensadas como processos de materializacdo que articulam uma série de elementos
heterogéneos e, por sua vez, enraizam muitas outras possibilidades ou efeitos que ain-
da sao pouco determinados. Em termos dos elementos heterogéneos, ¢ possivel citar as
informacdoes biomédicas acessadas pelas pessoas; as experiéncias com um diagnostico e
tratamento, incluindo transformacdes corporais-subjetivas; as percepgoes, expectativas e
receios envolvendo processos terapéuticos de cura ou tratamento de uma dada condi¢ao;
as tecnologias médicas empregadas; as tecnologias de comunicagao acionadas; as interlo-
cugdes com profissionais de satde; os conteudos de paginas na internet e grupos nas redes
sociais que tratam das condi¢Oes experenciadas; a participa¢do mais ou menos ativa nas
redes sociais e as formas de ativismo daf recorrentes; o tipo de relacaio médico/a-paciente
que se almeja; dentre tantos outros. B em termos de efeitos possiveis, a serem mapeados
em um circuito mais amplo, destacaria as reagoes provocadas nos profissionais médicos,
que parecem girar sobretudo em torno dos eixos da resisténcia e descrédito em relagio a
este movimento produzido por meio das redes sociais.

Nesta direcdo, e seguindo a perspectiva de Barad (2007), entendo que o processo de ma-
terializagdo das evidéncias paralelas ndo seria possivel sem o artefato da associagao em varios
niveis de pessoas, com experiéncias corporais-subjetivas em comum envolvendo recursos
biomédicos, nas redes sociais, e constituindo, portanto, um fenémeno singular. A intra-agao
entre uma série de elementos variados conformaria este novo horizonte de produgao de evi-
déncias alternativas. Na linha do que argumenta Roberts (2015), cabe acrescentar que a na-
tureza deste fendmeno exige manter uma abordagem mais ampliada, que considere aspectos
tao distintos e complexos como descobertas, sentimentos e figuracdes, mantendo sempre em
mente que estamos diante de um processo em andamento e repleto de muitas instabilidades.

Mas, de qualquer forma, espero com a reflexao aqui proposta, apontar para a relevancia
de considerarmos este cenario e para o fato de que as reacoes “oficiais” dos/as profissio-
nais e institui¢oes médicas ndo tém dado conta de fornecer respostas que compreendam
o fenomeno de forma mais abrangente. Mesmo considerando todas as ressalvas possi-
veis, em termos de supostos equivocos nas informagdes ou exageros nas narrativas (como
mencionado por alguns profissionais médicos), possivelmente presentes nas postagens
em redes sociais, ha algo que por si s6 ja merece atengao e que diz respeito a percep¢ao
do fenomeno mais geral, como um todo, independentemente da condi¢ao especifica em
questdo. Trata-se da conformacao de novas maneiras de se relacionar com a administracao
de processos envolvendo satide e doenga que remetem a uma possivel falta de considera-
¢dao no campo dos cuidados em saude, do que é percebido como um problema ou sofri-
mento comum e que passa a ter sentido por meio do reconhecimento e legitimagao desta
experiéncia via os encontros proporcionados nas redes sociais. Deixar de levar isso a sério
pode, inclusive, implicar em uma perda de oportunidade de oferecer acesso a informacgdoes
importantes e de intervencao na dire¢io de promover um cuidado mais adequado e uma
relacio médico/a-paciente mais atenta e cautelosa.

Por fim, diria que a proposta deste ensaio também se consolida no tensionamento ou in-
terpelagao da propria nogao de evidéncia. Por meio dos relatos aglomerados nas redes sociais
¢ possivel perceber uma interpelagao ao campo médico, no sentido de ampliar a compreen-
sao da forma de produzir e considerar o que é uma evidéncia valida. Nao se trata de consi-
derar todas as informagdes como sendo do mesmo tipo, ja que afinal, de um lado temos o
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que ¢ reconhecido como resultado da objetividade cientifica e, de outro, a experiéncia vivida
e compartilhada socialmente, mas de reconhecer que todas sio producio situadas e decot-
rentes de inumeras contingéncias. Levar isso a sério talvez implique reconhecer o processo
de materializacao de qualquer tipo de evidéncia como resultado de multiplas interferéncias.
Neste sentido, este texto também se associa a este processo, materializando as evidéncias
paralelas como mais uma interferéncia, engajada no reconhecimento de que algo esta acon-
tecendo e provocando efeitos que precisam ser reconhecidos.
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