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O objetivo deste artigo é discutir o desenho metodoldgico de uma pesquisa sobre
a sociabilidade de pacientes onco-hematoldgicos em internagdo hospitalar a partir da
perspectiva da Antropologia Digital (HORST; MILLER, 2012). Considerando que o
processo de adoecimento extrapola a disciplina da salde, tornando-se uma questdo
interdisciplinar que envolve também aspectos psicoldgicos, socioecondmicos e
culturais. (OLIVEIRA, 2008) e, sendo o cancer hematoldgico um dos que mais podem
acarretar problemas dessa ordem, haja vista a necessidade da realizagdo de protocolos
de tratamento prolongados em regime de internacao, especialmente nos casos em que ha

necessidade de transplante de medula 6ssea (CONTEL et al., 2000), entendemos que se
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faz necessario investigar as formas como se dao relacBes entre o doente internado e 0
mundo deixado por ele do lado de fora, especialmente pela auséncia de estudos acerca
dos usos e apropriacOes das plataformas de comunica¢do mediada por esses pacientes,
bem como de discussdes sobre as possibilidades de ressignificacdo das identidades que
ocorrem ao longo do processo de adoecimento vistas pela ética das expressoes online e
offline.

Pesquisas que relacionam redes sociais online e saude se multiplicaram nos
altimos anos (HAMM et al.,, 2014; KOSKAN et al.,, 2014; MENG et al., 2017,
MOORHEAD et al., 2013; PERALES et al., 2016; SMAILHODZIC et al., 2016;
WELCH et al., 2016; YONKER et al., 2015), explorando impactos corporais,
psicoldgicos e também o apoio social recebido. No entanto, ainda que essa relacdo
venha sendo estudada extensivamente, no que tange a presenca de pacientes
oncologicos no ambiente digital, Rains e Brunner (2015) destacam, em sua revisdo da
literatura, que esses estudos sdo, em sua maioria, sobre redes especificas (Facebook,
Twitter, grupos de discusséo etc.), desconsiderando, assim, a pluralidade de plataformas
e as relacdes existentes entre elas. Pouco também vem sendo analisado a respeito dos
usos sociais que levam esses pacientes, em geral hospitalizados, a optarem por uma ou
outra forma de se expressarem ou, ainda, de como a presenga online se articula com
seus cotidianos de internacdo. Nesse sentido, 0 presente artigo tem como objetivo
discutir o desenho metodoldgico que serd aplicado na pesquisa sobre 0s usos sociais
dessas plataformas por doentes onco-hematoldgicos em internacdo para tratamento —

aproximando-se da discussao de Miller (2016) sobre o uso das midias sociais por idosos
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em hospices®, a partir da perspectiva da Antropologia Digital (HORST; MILLER,
2012).

As plataformas, programas, aplicativos, sites e redes sociais acessados pela
internet tém um crescente apelo em direcdo a sociabilidade. Chamamos de midias
sociais plataformas que ocuparam 0 espago para interacdo existente entre a
comunicacdo de massa e a interpessoal, garantindo as pessoas a possibilidade
dimensionar grupos de interacdo e graus de privacidade (MILLER et al., 2016). Sendo
elas, entdo, espagos online onde socializamos, entendemos que o conceito de midias
sociais ultrapassa o de sites de redes sociais, ainda que muitas vezes 0s termos sejam
utilizados como sinGnimos.

Partindo da teoria da polymedia, proposta por Madianou e Miller (2012) — que
entende que as escolhas envolvidas nos usos das diferentes midias e plataformas
depende cada vez menos de fatores como acesso, custo ou literacia, fazendo emergirem
aspectos sociais, morais e emocionais nessas escolhas —, faz-se necessario desenvolver
um desenho metodoldgico que nos permita investigar como e por que se dao os usos de
determinadas midias sociais e 0 que elas podem proporcionar aos doentes durante o

percurso de tratamento médico.

1. Etnografia digital

De modo a entender 0s usos sociais das midias por essa comunidade especifica,
optaremos por uma abordagem qualitativa — a etnografia. Essa opg¢éo visa a privilegiar
uma abordagem holistica do objeto a ser pesquisado e preocupa-se em desvendar as

relagOes de significados que o permeiam, nos permitindo realizar uma descrigdo densa

4 0 conceito dos hospices se relaciona a questdo dos cuidados paliativos. Seu foco ndo estd em ser um lar
para idosos, mas sim em oferecer assisténcia médica e emocional a pacientes em estado terminal ou com
doengas cronicas. Disponivel em https://en.wikipedia.org/wiki/Hospice. Acesso em: 19 jul 2017.
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que fara emergir as estruturas de significacdo por trés de ac6es e discursos (GEERTZ,
2008) que, a principio, podem parecer-nos desprovidos de qualquer significado.

Destacamos, no entanto, a necessidade de voltar nosso olhar também para o
ambiente digital, uma vez que a internet ja é parte incorporada (HINE, 2015) da vida do
brasileiro. O digital, hoje, esta integrado a vida cotidiana, e ndo entender as formas pelas
quais essa integracdo se da comprometeria o carater totalizante que uma pesquisa
etnogréfica deve ter.

No que se refere a sociabilidade, a etnografia digital nos permitira aprofundar a
discussdo a respeito das comunidades que giram em torno dos pacientes e com as quais
eles se relacionam. Um fendmeno recente visto em sites redes sociais é a proliferacdo de
paginas criadas com o propodsito de informar a amigos, familiares e até mesmo
desconhecidos o diagndstico de doenca grave de um paciente, relatando o cotidiano
desses individuos. Isso é um reflexo de uma nova abordagem que o processo de
adoecimento recebe na contemporaneidade: em vez de ser tratada como algo do
ambiente privado, ela passa a ser relatada em esferas publicas, como os sites de redes
sociais (CONRAD; BANDINI; VASQUEZ, 2016).

Em um contexto de polymedia, no entanto, ndo podemos assumir que as Unicas
formas possiveis de interacdo para esses pacientes sejam os sites de redes sociais..
Através de um smartphone, as possibilidades de comunicacdo se multiplicam e a
escolha das midias utilizadas vai proporcionar diferentes niveis de sociabilidade. Nesse
sentido, Miller et al. (2016) propdem uma escala de sociabilidade que se relaciona
diretamente a ideia das apropriacbes que fazemos das midias, de modo que sua
compreensdo é fundamental para entendermos os significados sociais por tras dos usos.
Outra abordagem cara a investigacao é a estratégia Goldilocks (MILLER, 2016, 2017).
Trata-se de como as pessoas calibram a interacdo em seus relacionamentos, de forma
que eles ndo ultrapassem os limites apropriados de proximidade e intimidade,
mantendo-as & distancia “certa”. E justamente essa habilidade das midias sociais de, ao

mesmo tempo, unir e afastar, que acreditamos auxiliar os individuos a lidarem com o
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confinamento imposto por um tratamento médico severo, pois ela facilita a manutengéo

da relacdo entre pacientes e seus lagos sociais sem a necessidade da presenca fisica.

2. Campo etnografico

Se o0 antropblogo deve estar sempre comprometido com uma contextualizacédo
holistica (GEERTZ, 2008; HINE, 2015; MILLER et al., 2016), de seu objeto de estudo,
ndo podemos escolher investigar apenas o ambiente digital ou offline, afinal, as midias
sociais seriam apenas mais um dos lugares em que as pessoas vivem e se expressam
(MILLER et al., 2016) e, portanto, ndo podem ser separadas do todo. Mais ainda, como
propde Hine (2015), a internet é um fendmeno incorporado, corporificado e cotidiano®.
A internet de hoje ndo é experimentada como uma atividade transcendente no
ciberespaco ou a parte das interagfes presenciais: seu uso esta incorporado ao cotidiano,
possuindo sentidos proprios a cada contexto, e € parte das experiéncias e do corpo fisico
individual. Essa visdo é particularmente enriquecedora para pacientes confinados em
hospitais, uma vez que eles estdo privados da convivéncia em outras esferas do
cotidiano, como a casa e o trabalho.

O campo etnografico em uma etnografia digital é resultado do engajamento do
etnografo, e ndo ponto de partida do estudo. Ele se desenha através de um processo no
qual o etnégrafo segue as conexBes que se apresentam a ele ao longo da pesquisa. O
pesquisador tera de julgar, muitas vezes, quais delas sdo relevantes, quais seguir e quais
deixar de lado e, ainda, escolher os aspectos que sdo interessantes para 0 estudo
(MARCUS, 2012; HINE, 2015) — ou seja, seguir conexdes significa também
hierarquizar aquilo que € prioritario para a pesquisa, € € nesse processo que 0 campo se
delimitara. O papel do etndgrafo, assim, sera fundamental e o campo se tornara produto

do seu agenciamento (MARCUS, 2012). Destacamos ainda que o campo deve

% No original: “embedded, embodied and everyday internet” (HINE, 2015, p. 23)



OOO
8 O.. Il Seminario Internacional de Pesquisas
O~ em Midiatizacao e Processos Sociais
(o)

atravessar as experiéncias online e offline de forma a compreender todas as
apropriagdes em um contexto de polymedia.

Para acompanhar o percurso do paciente, a proposta original € de que a
observacao ocorra a partir da chegada ao hospital, passando por todo o atendimento,
procedimentos, visitas, rituais, até a alta (GOMES; NATIONS; LUZ, 2008). O fator
tempo de internagcdo, no entanto, é crucial para a pesquisa. Esse recorte nos permite
relacionar polymedia e sociabilidade no sentido de entender se as midias sociais s&o
capazes de superar a presenca fisica em momentos em que ela esta impossibilitada.
Assim, optaremos por ndo pesquisar pacientes que estdo dando entrada na internacao,
mas sim aqueles que ja se encontram h&, ao menos, 3 meses no hospital. A livre
narrativa do paciente, por sua vez, estimula a expressdo espontanea de reflexdes sobre
sua condicdo (GOMES; NATIONS; LUZ, 2008), seus sentimentos e desejos.

A observacdo participante, por fim, enriquece e € necessaria a etnografia digital
(HINE, 2015; MILLER et al., 2016; POSTILL; PINK, 2012). A vivéncia no hospital
impacta diretamente a online. Assim, ela ocorrera nas enfermarias ou quartos onde
estiverem os leitos dos pacientes, se estendendo também aos corredores do ambiente
interno do hospital, de forma a entender as dinamicas do espago, como propde 0
Percurso do Paciente.

Assim, a proposta de acdo a ser seguida tera como base os apontamentos de Hine
(2015) sobre a etnografia para a Internet E3 e de Gomes, Nations e Luz (2008), no que
diz respeito a atuacdo no hospital, considerando sempre a necessidade de se relativizar
qualquer definicdo pré-estabelecida do campo etnografico (HINE, 2015; MARCUS,
1995; 2012; POSTILL; PINK, 2012): ele sera unico e refletira a agéncia do etnografo
sobre ele. Somente durante a imersdo sera possivel definir, de fato, os caminhos a
serem tomados ou as conexdes a serem seguidas, pois a experiéncia no campo € Unica

para cada um.
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