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RESUMO

As redes socais virtuais podem ser utilizadas como fontes de dados complementares aos
tradicionais, pois ao examinar como as pessoas descrevem suas experiéncias pode-se
entender o impacto da doenca e seu tratamento. Buscou-se identificar e analisar o perfil, as
percepcOes esentimentos de pessoas com cancer que interagem em rede social virtual. Trata-
se de um estudo descritivo, qualitativo segundo a etnografia virtual. Foram utilizadas
observacdo e entrevista semiestruturada. O processo analitico foi por meio da analise
temética dos dados, sendo utilizado o software ATLAS TI 8 para organizagdo dos dados.
Participaram da pesquisa 18 sujeitos, de dois grupos do Facebook. A coleta teve inicio apos
a aprovacdo pelo Comité de Etica,parecer n° 1.793.414. A partir dos relatos emergiram as

categorias: motivacOes para o compartilhamento da vivéncia, sentimentos ao compartilhar
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experiéncias em rede social virtual, influéncia da rede social virtual nas percepcbes e
conhecimentos sobre a doenca e experiéncias vivenciadas a partir de publicagbes na rede
social virtual. Os resultados, em geral, demonstram que as redes sociais influenciam de
forma positiva no enfrentamento da doenga, através do apoio mutuo, troca de experiéncias,
expressao de sentimentos e conhecimento gerado.

Palavras-chave: Céancer; internet; rede social.

RESUMEN

Las redes sociales virtuales pueden ser utilizadas como fuentes de datos
complementarias a los tradicionales porque, al examinar cémo las personas
describen sus experiencias, se puede comprender el impacto de la enfermedad y su
tratamiento. Intentamos identificar y analizar el perfil, las percepciones y los
sentimientos de las personas con cancer que interactuan en la red social virtual. Se
realizo un estudio descriptivo, cualitativo, segun la etnografia virtual. Se utilizaron
observaciones y entrevistas semiestructuradas. El proceso analitico fue a través
del anélisis tematico de los datos, utilizando el software ATLASTI 8 para su
organizacion. Participaron de la investigacion 18 sujetos de dos grupos de
Facebook. La coleccion comenzé después de la aprobacion del Comité de Etica.
De los informes surgieron las siguientes categorias: motivaciones para compartir
la experiencia; sentimientos al compartir experiencias en una red social virtual;
influencia de la red social virtual en las percepciones y conocimiento sobre la
enfermedad; y experiencias vividas a partir de las publicaciones en la red social
virtual. Los resultados, en general, demuestran que las redes sociales influyen
positivamente en el manejo de la enfermedad, a través del apoyo mutuo, el
intercambio de experiencias, la expresion de sentimientos y el conocimiento
generado.

Palabras clave: Cancer; Internet; redes sociales.

ABSTRACT

Virtual social networks may serve as information sources complementary to traditional ones,
since analysis of the way in which people describe their experiences may lead to
understanding the impact of the disease and its treatment. Our purpose was to identify and
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analyze the profile, perceptions and feelings of people with cancer who interact in virtual
social networks. A descriptive qualitative study was conducted on the basis of virtual
ethnography. Observations and semi-structured interviews were carried out. Thematic
analysis of the data used the software ATLASTI 8 for their organization. Participants in the
research were 18 subjects from two Facebook groups. Data collection started upon approval
by the Ethics Committee. The following categories were drawn from the reports:
motivations for sharing the experience; feelings experienced when sharing experiences in a
virtual social network, influence of the virtual social network on perceptions of and
knowledge about the disease; and experiences stemming from publications in the virtual
social network. Results generally show that social networks positively influence the
management of the disease via mutual support, the exchange of experiences, the expression
of feelings and the knowledge generated.

Key words: Cancer; Internet; social networks.

Recibido: 23/04/2020
Aprobado: 02/06/2020

Introducao

De modo geral, os individuos de todo mundo sdo atingidos por doengas crénicas, que podem
causar alteracdes nas suas vidas e na de seus familiares de maneiras diversas, nos diferentes
tempos do adoecimento, do diagnostico ao tratamento e reabilitacdo. Entre as doencas
cronicas ndo transmissiveis, uma das mais temidas é o cancer. O doente vivencia uma
avalanche de alteracdes fisicas, fisioldgicas, emocionais, sociais, culturais, psicoldgicas e
espirituais.® Nesse contexto, a internet vem sendo utilizada como uma grande aliada no
apoio social a estes pacientes. Atualmente, sdo incontaveis os sites sobre temas vinculados,
de alguma forma, as questdes relativas a satde/doenca.?®) E dificil dizer o nimero exato de
websites dedicados a satde. Alguns sdo elaborados e mantidos por empresarios do setor de
salde, outros sdo individuais, organizados por pacientes ou por profissionais de saude.
Existem, ainda, 0s grupos de autoajuda de pacientes portadores de uma determinada doenca,
foruns interativos que oferecem informacbes e permitem, cada vez mais, a troca de

experiéncias entre consumidores de servi¢os de salde. Finalmente, cabe uma mencao as
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associagdes profissionais, organizagdes nao governamentais, universitarias, de pesquisa e

agéncias governamentais que disponibilizam sua homepage.®

Sites de midia social podem ser utilizados como uma fonte de dados complementar aos
tradicionais, pois ao examinar como as pessoas descrevem suas experiéncias pode-se
entender o impacto da doenca e seu tratamento e como esses pacientes tentam melhorar essa
situacdo encontrando uma maneira de superar através desse relato compartilhado.®
Atualmente o Facebook é uma das redes sociais virtuais mais utilizadas e representativas, o
qual se apresenta como um espaco informal, no qual independente de suas caracteristicas, o
individuo consegue se conectar e interagir. Além disso, € um meio que permite a partilha de
ideias, noticias, gostos, informagcdes e discussio de temas.®

A maior incidéncia de doencas cronicas sofre influéncia do aumento da expectativa de vida e
entre as enfermidades que trazem maiores repercussoes fisicas e psicoldgicas, destaca-se 0
cancer, pelo fato de ser temida tanto pelo proprio doente como por seus familiares, gerando
diversos sentimentos e significados que refletem na ressignificacdo existencial daqueles que
a vivenciam.®

O projeto Globocan/larc, realizado em 2012, refere que os tipos de cancer mais incidentes
no mundo foram pulméo (1,8 milhdo), mama (1,7 milh&o), intestino (1,4 milhdo) e prostata
(1,1 milh&o). No sexo masculino, os mais frequentes foram pulmao (16,7 %), prostata (15,0
%), intestino (10,0 %), estdbmago (8,5 %) e figado (7,5 %). Em mulheres, as maiores
frequéncias encontradas foram mama (25,2 %), intestino (9,2 %), pulméo (8,7 %), colo do
Gtero (7,9 %) e estdmago (4,8 %).(

Em paralelo a evolucdo e aumento de casos de cancer no mundo, a doenca cada vez mais
frequente na populacdo também acompanhou o advento da primordial e acentuada
transformacdo tecnoldgica, tendo como consequéncias a possibilidade do crescimento
acentuado do acesso a informacdo. Gracas ao aparecimento e expansdo da internet, a
informacéo disponivel é cada vez mais facil e rapidamente acessivel.®

Concomitante a isso, a tecnologia de informagéo e comunicagdo tém desempenhado papel
fundamental e as redes sociais virtuais passaram a fazer parte do cotidiano coletivo, ndo se
restringindo faixa etaria, género ou condicéo social.®® Na internet, as fontes de informagéo
disponiveis sdo infinitas, e por isso, a possibilidade de interatividade entre individuos é
possivel de maneira universal. Além disso, a propria pessoa € capaz de produzir

informacdes, organizando seu proprio site, blog ou rede social, como Facebook, Twiter ou
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Instagram. Dessa maneira, a internet oferece novas oportunidades tanto para a difuséo
quanto para a producio de informacao e novas maneiras de relacionamentos.®

Assim, a evolucdo da tecnologia fez com que surgisse um novo conceito de comunidade, o
qual contemporaneamente pode ser compreendido como “rede social”. Tal fato € devido a
dindmica atual das redes de comunicacdo que se constitui a partir da aproximacéo virtual de
individuos que serelacionam particular e coletivamente no ciberespaco.?

Diante disso, a internet possibilita novos caminhos, no qual pesquisadores podem reunir
histdrias pessoais. Além disso, ha um aumento de dados disponiveis para coleta de diversas
maneiras, bem como o acesso a um vasto e crescente repositorio de informacdes e dados.
Portanto, torna-se relevante a realizacdo de estudos que busquem explorar as interagdes
entre pacientes com cancer nos ambientes virtuais. A partir da constru¢do do conhecimento
sobre o tema, sera possivel compreender o contato virtual entre pacientes que vivenciam ou
vivenciaram o cancer, tornando possivel também compreender os impactos advindos destas
experiéncias. Alem disso, identificar e analisar o perfil, as percepcdes e 0s sentimentos de

pessoas com cancer que interagem em rede social virtual.

Métodos

A abordagem utilizada para avaliar a percepc¢do dos pacientes com cancer estudo descritivo
e exploratério, com abordagem qualitativa, balizado pelo quadro tedérico do método
etnografico. Devido a natureza da investigacdo, foram utilizados 0s pressupostos da
etnografia virtual.?

Para a identificacdo da populacdo a ser pesquisada, foi realizada inicialmente, uma pesquisa
por intermédio do mecanismo de busca da rede social a fim de selecionar os grupos.
Utilizou-se a palavra-chave “cancer” na ferramenta de pesquisa e o Facebook disponibilizou
uma opcdo de “grupos sugeridos” que tambeém foi utilizada. Foram excluidos os grupos
vinculados a Organizagdes ndo governamentais (ONGs), associaces filantropicas ou
religiosas, grupos governamentais, vinculados a universidades ou faculdades, voltados a
académicos ou profissionais de salde. Apos a exclusdo, foram selecionados 0s grupos mais
NUMerosos e como expressiva quantidade de postagens, comentarios, interacdo, troca de

vivéncias e informagdes entre os membros. Foram selecionados os grupos: “Vocé Sem
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Cancer”, “Cancer - e agora”, sendo solicitada a participacdo de trés pesquisadoras nos
mesmos.

O proximo passo foi selecionar os participantes para a pesquisa com base no que foi postado
em seus perfis. Apos o processo de consentimento livre e esclarecido, foram coletados os
depoimentos dos participantes, a partir de suas publicacbes nas redes sociais. Os
participantes também foram convidados a participar de uma entrevista via skype ou
whatsapp. O universo de estudo compreendeu 3 000 pacientes, participantes dos grupos
selecionados. O critério para definicdo da amostra foi o de conveniéncia® e a coleta de
dados foi interrompida a partir do momento em que se obteve o corpus necessario para
andlise dos relatos, por meio da relevancia das falas.

O processo analitico dos dados foi realizado por meio da analise temética dos dados.®¥
Associada a analise tematica, foi utilizado o software ATLAS TI 8 para organizacdo dos
dados. A coleta de dados teve inicio apds a aprovacdo do projeto de pesquisa pelo Comité de
Etica em Pesquisa com seres humanos da instituicio proponente, com parecer de aprovacio
de n® 1.793.414.

Participantes
Foram participantes sujeitos acima de 18 anos, portador (a) atual ou passado de algum tipo
de céncer e participante de pelo menos um dos grupos selecionados. Foram excluidos
participantes de grupos vinculados a ONGs, associacOes filantropicas ou religiosas, grupos
governamentais, vinculados a universidades ou faculdades, voltados a académicos ou

profissionais de salde.

Instrumentos
Como técnicas de coleta de dados foram utilizadas observacéao e entrevista semiestruturada.
A observacdo compreendeu o acompanhamento pelas pesquisadoras das atividades dos
participantes nos grupos, sendo utilizado um roteiro contendo dadosde identificagdo dos
participantes e falas compartilhadas que remetam as suas experiéncias com a doenca, troca
de informacbes e sentimentos. A aplicacdo deste roteiro envolveu somente os dados
disponiveis nas redes sociais pesquisadas. Também foram realizadas entrevistas a partir de
um roteiro semiestruturado voltado para a compreensdo das percepcdes e experiéncias

vivenciadas pelos pacientes nos grupos selecionados.
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Resultados e discussao

Do universo de estudo de 3 000 participantes, contidos nos grupos do Facebook, foram
selecionadas previamente 70 individuos, de acordo com uma analise de suas
postagens, os quais foram convidados a participarem da pesquisa. Dentre esses, a
média de curtidas em cada postagem foi de 179,22 e de comentérios 43,13;
demonstrando o grande alcance que as redes sociais apresentam, tendo importancia
como dispersor de informacdes, conhecimentos, sentimentos e apoio mutuo. Dentre
esses individuos, apenas 18 (100 %) aceitaram participar e a partir das falas dos
mesmos, emergiram as seguintes categorias de analise tematica apresentadas na Figura
1:

Motivagbes para o compartilhamento da
vivéncia

Sentimentos ao compartilhar Influéncia da rede social virtual nas percepcdes
experiéncias em rede social virfual e conhecimentos sobre a doenca

Experiéncias vivenciadas a partir de publicagdes
nia rede sodial virtual

Fig. 1 - Categorias de analise tematica emergentes.

Logo abaixo sdo apresentadas as categorias com alguns relatos representativos, analise e

discussdo das mesmas.

MotivacOes para o compartilhamento da vivéncia
Dos 18 (100 %) pacientes entrevistados, 10 (55,5) referiram como motivacdo para a
interacdo em rede social virtual o apoio mdtuo que a mesma propicia entre sujeitos que
vivenciam ou vivenciaram o cancer; 6 (33,33 %) ressaltaram que foram motivados pela
necessidade de compartilhar com outros pacientes, a partir de suas experiéncias, que 0
cancer tem cura e 2 (11,11 %) relataram que a motivacao estava na necessidade de troca de

conhecimentos sobre a doenca:
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(...) eu vi que muitas pessoas ndo sabiam o0 que estava acontecendo, ndo sabia o
nome da sua quimioterapia, ndo sabe o nome do cancer né, € importante vocé saber
(...) (EFA, Trés Lagos-MS).

(...) 0 que me motiva a compartilhar isso no facebook € mostrar para as pessoas que
0 cancer ndo é o fim e sim o come¢co de uma vida nova, que tudo que é desde o
principio tratado, diagnosticado e tratado tem cura (...) (CRS, Francisco Alves-PR).

O que me motivou foi que eu queria compartilhar com quem também estava
passando pelo mesmo problema que eu naquele momento (..) eu sentia a
necessidade de conversar com quem sentia a mesma coisa que eu (APCS,
Americana-SP).

Minha motivagéo foi poder ter passado por tudo e saber que a pessoa tem chance,
que a pessoa pode ter uma qualidade de vida melhor, que a pessoa vai sofrer vai,
que vai ser dificil vai (...) porque o cancer tem cura (VCAA, Sao Bernardo do
Campo-SP).

Um dos principais motivos que impulsionou as publicacdes na rede social estudada foi o
apoio mutuo entre 0s pacientes que vivenciam a doenca. Sabe-se que 0S pacientes com
cancer precisam compartilhar seus sentimentos e que 0s mesmos podem oferecer um apoio
inestimavel a outras pessoas.®®

As redes sociais virtuais podem funcionar como uma importante fonte de apoio entre estas
pessoas, pois muitas mensagens motivacionais sdo acompanhadas por imagens e textos, na
maioria das vezes, abordando a necessidade de superacdo de obstaculos.®) Isso pode ser

demonstrado na publicacdo de APCS:

Bom dia pessoal!! Ontem inaugurei minha careca (...) rsrsrs (...) Deixei meus filhos
rasparem, nos divertimos muito, muitas risadas... Estou me sentindo aliviada, a
expectativa era muito grande para esse momento (...). Mas gracas a Deus foi

divertido!!

Os participantes tambem referiram que o compartilhar de experiéncias de cura da doenga foi

um forte motivador para as publicac6es, buscando-se desmistificar a doenca:
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Enfrentei e venci o cancer de mama duas vezes! Recebi o feedback de muitas

mulheres que se inspiraram com a minha historia(...) (VFF).

A construcdo historica do cancer sempre esteve relacionada a percepcdo de uma doenca
incuravel, remetendo a morte. Entretanto, vale ressaltar que o cancer comtempla um
conjunto de mais de cem doengas, existindo peculiaridades clinicas e de tratamento de cada
uma dessas. Entretanto, a palavra cancer pode se sobrepor as particularidades de cada tipo,
na percepcdo que as pessoas tém da doenca e da cura, provocando um imaginario negativo,
relacionado & morte. *® Alguns exemplos de postagens publicadas no Facebook com um

tom de motivacdo e incentivo:

(...) Eu sei o que digo, diagnostico precoce € vida que segue. Medo? Nao!!! Fé,
coragem,e vontade de viver (...) Acreditem!!!!” (GCT). Forc¢a na peruca, mais uma
quimioterapia. Foco, Forca e Fé (...) (EFA). Este € um resumo do que me aconteceu,
e meu objetivo é mostrar a todos que lutam contra o cancer, que jamais desistam ,
pois eu venci (...) jamais deixe de lutar, pois eu superei e cada dia é uma
vitéria #COMPARTILHE (CRS).

Outra motivacdo para as publicacdes foi o compartilhar de conhecimentos, nesse contexto,
sabe-se que as comunidades on-line parecem ser um terreno propicio para que esse processo
ocorra, ndo apenas devido a troca de informacdes que ocorre no ambiente virtual sobre uma
determinada doenca, mas também pela possibilidade de compartilhar experiéncias,
auxiliando na integracdo dos participantes.?) Isso pode ser comprovado na publicacio de
ACB:

(...) do diagndstico até o fim do tratamento sempre fui muito forte, otimista, mas
assim que terminei o tratamento passei por uma fase bem dificil, de depressao e
ansiedade. Hoje vejo que é bem comum isso, mas ainda é um assunto pouco falado.
Eu procurei psiquiatra, terapeuta e assim consegui superar esses problemas e me
reinserir no mundo(...). Espero que o meu texto ajude a compreender melhor essa

fase e que ajude(...). Se quiser conversar € s6 chamar in box.
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Ao compartilharem relatos, publicaces a respeito do estado de saude, surgem com

frequéncia como no exemplo de MSM:

Hoje é o dia de pegar o resultado da tomografia e mostrar para a oncologista,que
esteja tudo bem (...) sentindo-se confiante. Apds algumas horas fez uma nova
publicacdo: Fui na consulta e estd tudo bem gracas a Deus, retorno sé de 4 em 4

meses.

Assim, ao expressarem suas motivacbes para a interacdo da rede social, surgiram
palavras/expressdes, tais como: “tem cura”; “contar minha histéria”; “ajudar as pessoas”;

‘transmitir informagdo’; ‘apoio’ e ‘transmitir for¢a’, conforme apresentado na Figura 2.

tristeza COMpartilhel

conscientiza-la alternativa
ajudando angustiada
conscientizar ﬂngL‘.lS".lﬂ tramsmitir

':':'r"e"iarajl.ldﬂ.l.] h iStc’) ri a acreditass

depressio apoio mort passar
compartilhar CU ra fOrga possivel

especulacio .o -
bem EXDEFIEI"&EIE!

semelhant

inform agéﬂdm m OStra rﬂa.f.r.a:J.qun

explicar

fortaleceuy desespero
incentivar rf':lrr"l.;':l;l_':\

Fig. 2 - Nuvem de palavras: motivos para o compartilhamento da vivéncia.

Sentimentos ao compartilhar experiéncias em rede social virtual
Dos 18 (100 %) pacientes entrevistados, 17 (94,44 %) relataram ter se sentido muito bem ou
satisfeitos ao compartilhar suas vivéncias na rede social virtual, sendo relatados como
motivos para tais sentimentos: a cooperacdo/ajuda mutua (11; 64,70 %); o carinho/desvelo
recebido (4; 23,5 %) e a utilidade em compartilhar sua historia/conhecimento (2; 11,7 %).
Apenas 1 (5,5 %) do total de participantes, relatou sentimento de frustracdo com esta
experiéncia, pelo fato de tentar compartilhar conhecimento de qualidade sobre a doenca e as

pessoas ndo estarem interessadas nisto, mas sim em formulas rapidas e milagrosas:

Eu me sinto bem, me sinto muito melhor e por isso que eu divulgo isso para as

pessoas, para que as pessoas possam sentir melhor também através do meu relato,
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do meu testemunho, eu acredito que as pessoas vao se sentir muito melhor também
compartilhando sua historia de vida para outras pessoas que estdo na luta contra o
cancer (CRS, Francisco Alves-PR).

Eu me sinto muito bem, muito Gtil em saber que eu estou colaborando e ajudando
essas pessoas. E as pessoas me retornam, as pessoas pedem ajuda, as pessoas
entram em contato somente para agradecer. VCAA (S&o Bernardo do Campo-SP).
Ali no grupo que eu tive a dimensdo da importéancia que é compartilhar as nossas
angustias, dores, enfim, e conviver com pessoas que vivem a mesma realidade que a
gente, porque 0 que acontece no grupo é que uma se inspira na outra... (TFT,
Jaguaruna-SC). (...) era uma coisa que eu nao esperava, mas eu achei muito lindo a
manifestacdo de carinho que eu recebi, eu achei muito lindo, muito mesmo (...)
(GCT, Séo Paulo-SP).

O diagndstico de cancer e todas as suas consequéncias rompem o equilibrio do individuo e
de toda a sua familia. Além de vivenciar uma avalanche de alteragdes, o0 paciente passa a
conviver com sentimentos como o medo, ansiedade, ddvidas e raiva.) Um estudo™” revelou
que 0 medo e a incerteza sdo o0s principais sentimentos demonstrados durante o tratamento
de céncer. No Facebook, algumas publicacbes demonstraram essas incertezas devido ao

diagndstico, como por exemplo:

(...) recebi a pior noticia de toda minha vida, sim (...) eu, com 33 anos na época,
estava com cancer de mama. Naquele momento perdi meu ch&o, entrei em
desespero, chorei como se ndohouvesse amanha, sé pensava como meu filho de 1
ano e meio iria ficar sem a mae, pois por falta de informacdo e até por néo ter
histérico nenhum na familia, aquela noticia pra mim veio como uma sentenca de
morte (...) (DCADN). Outros, entretanto usam esse momento para pedir apoio e

oracoes:

(...) recebi um diagnoéstico de cancer de mama... reconheco que ndo € um momento
dos mais agradaveis!!! Mas foi uma forma de pedir suas oracgdes, energia
positiva.Acredito que cada um que me incluir na sua fé me fortalecera (...) vou

vencer (...) nada excluira o meu sorriso e minha alegria de viver (GCT).
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As causas do sofrimento podem ser multiplas, dinamicas, sincronicas e tém um efeito
adicional, os aspectos que geram ou contribuem para o sofrimento séo interdependentes,
mas podem ser diferenciadas de acordo com a sua natureza, fisico, psicologico, social,
cultural e espiritual.*®)

Neste contexto, a interatividade proporcionada pelas redes sociais virtuais pode colaborar
para que pacientes e familiares possam compartilhar seus sentimentos com aqueles que estéo
passando pela mesma experiéncia. Entretanto, um estudo destacou que a falta de
envolvimento de médicos com as discussdes nas redes sociais pode resultar em um efeito
negativo sobre os sentimentos dos pacientes, como consequéncia da falta de conhecimento
real sobre a doenca e tratamentos.*®

A comunidade virtual pode funcionar como uma importante fonte de apoio psicoldgico entre
os portadores de determinadas patologias. Ela oferece um ambiente no qual os individuos
que compartilham um estado patologico, podem socializar seus medos e afli¢des, alegrias,
difundindo mensagens de otimismo e prazer pela vida.®) Além disso a interacdo a partir das
redes sociais, auxilia na integracdo dos participantes, no engajamento do grupo e no

fortalecimento de sentimentos como auto realizacao, identidade e pertencimento.®
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Fig. 3 - Nuvem de palavras: sentimentos ao compartilhar experiéncias.

Influéncia da rede social virtual nas percepcdes e conhecimentos sobre

a doenca
Dos 18 (100 %) pacientes entrevistados, 12 (66,66 %) relataram que a rede social oferece
conhecimentos sobre a doenca e seu enfrentamento, sendo que destes, 9 (75 %) relataram
que a rede oferece conhecimento sobre os aspectos emocionais no enfrentamento da doenga

e 7 (58,33 %) disseram que a mesma oferece informagdes médicas Uteis sobre a doenca.

12
[CD) ev-nc | Esta obra esta bajo una licencia https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es ES



https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/deed.es_ES

Revista Cubana de Informacion en Ciencias de la Salud 2020;31(3):e1580

Entretanto, 6 (33,33 %) pacientes expressaram davidas sobre a fidedignidade/qualidade das

informagdes transmitidas nas redes sociais virtuais:

Me ajudou muito né, nds temos Otimas paginas que falam sobre cancer, aqui tem
paginas sérias, me ajuda muito porque a gente troca muita experiéncia, tem muitas
dicas, motiva sim as meninas, elas postam também, me dao ideias, entdo assim, tem
sido muito bom, a gente tem mais informacoes....(EFA, Trés Lagoas-MS).

A gente nunca fica sem resposta, o facebook ajuda bastante, ndo fiquei sozinha um
minuto. Eu fico muito feliz de compartilhar com elas o meu estado. Muitas mulheres
sao sozinhas e ndo tem nem apoio da familia, elas precisam dessa ajuda (MLCB,
Sao Paulo-SP).

Entdo acho que o facebook e as redes sociais ajudam muito. Porém ha muitas
informacdes que precisamos ter um olhar critico, muitas coisas tém que duvidar,
mas pesquisando e buscando, indo atrds das informacgdes corretas e participando
dos grupos corretos com certeza as pessoas chegam no sucesso (VCAA, Sao
Bernardo do Campo-SP).

...0 Facebook e os grupos, eles me deram muito mais discernimento, principalmente
nas minhas escolhas com relacdo ao que eu quero pra mim, ao que eu acredito ser
bom no meu tratamento, com relacéo a pos cirdrgico, € tudo muito esclarecer, ...me
trouxe muito discernimento, muito conhecimento para eu saber lidar com a situacao
(DPM, Tubar&o-SC).

O Facebook ndo me influenciou até porque eu acho que € uma ferramenta muito
boa, mas muito mal utilizada né, entdo, eu até uso muito mais pra analisar 0s

comportamentos, .... (CRF, Floriandpolis-SC).

Além de ser uma das tematicas mais pesquisadas na rede, a salde € uma das areas na qual ha
uma crescente e diversificada quantidade de informacgdes sendo disponibilizadas. A
popularizacdo da pratica de pesquisar e compartilhar informacbes sobre sintomas,
diagndstico, profilaxia e tratamento de uma determinada doenga entre usuarios da web
contribuiu para a emergéncia do ‘paciente informado’: um novo ator social que tem
interferido na relagdo médico/paciente e no cuidado em saude. Ele € alguém que se sente
inteirado sobre sua condi¢do de salde, devido ao acesso e a troca de informacOes e a

experiéncia derivada do convivio com a doenga.®®
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A disseminacéo de informacdes pelo ciberespaco incrementa, a principio, 0 empoderamento
do cidaddo comum: as pesquisas extensas e intensas de informacdes sobre sua patologia
permitem ao individuo um campo maior de acéo e de escolhas sobre sua condigdo de salde,
deslocando, em parte, a assimetria que ha séculos caracteriza a relacdo médico/paciente.®
Na atualidade, o Facebook é a plataforma mais visitada do mundo e um grande nimero de
organizacOes de saude publica, percebendo as vantagens deste meio de comunicacdo, tém
compartilhado seus servigos no mesmo. Entretanto, a satisfagdo do usuério com a
informacao fornecida nestas redes tem sido pouco explorada. Cabe ressaltar que a satisfagcdo
com a informacdo na rede social, € geralmente um mediador importante da relacédo entre
comunicagao, afeto, crencas cognitivas, atitudes e modificagdo comportamental %

Em um estudo de revisdo com o objetivo de analisar os contetudos das informacGes
publicadas nas redes sociais virtuais no periodo de 2006 a 2016 sobre cancer colorretal,
demonstrou que a prevencao foi a informacdo mais pesquisada pelos pacientes, seguida de
efeitos colaterais do tratamento. Também evidenciou que a maioria dos pacientes usa a rede
social para obter informacfes e aprimorar conhecimentos sobre a doenca. Outro ponto
destacado foi a credibilidade cientifica das informacdes, a qual foi identificada como um
problema em todos os estudos e a falta de envolvimento de profissionais medicos nas
discussdes também foi destacada.*®

Quanto a qualidade das informagBes nas midias sociais, destaca-se ainda que com a
ampliacdo do acesso as mesmas, informacdes nao confiaveis e falsas podem ser transmitidas
para um publico cada vez maior. Recentemente no Brasil, ocorreu um caso que, por
influéncia das midias sociais, obteve grande repercussao no pais. Foi o caso da
fosforometanolamina, um produto produzido em uma universidade brasileira com a
promessa de cura do cancer que, mesmo ndo tendo sido realizado nenhum estudo de
seguranca para a utilizacdo em seres humanos, foi fabricado e distribuido para um namero
crescente de pacientes ao longo dos anos. A agitacdo e a pressdo de grupos de pacientes e
membros da familia foram tdo enérgicas e equivocadas que os legisladores aprovaram um
caminho para a distribui¢cdo de fosforometanolamina, mesmo antes de estudos adequados
serem realizados.®”

Assim, torna-se cada vez mais urgente, a presenga de clinicos em midias sociais, seja através
de contas institucionais ou através de contas pessoais, oferecendo oportunidade para
interacdes diretas com pacientes, sobreviventes e cuidadores, fornecendo informacdes e

orientacbes com embasamento cientifico. Sabe-se que as interagdes on-line com o0s
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profissionais de saude tém o potencial de se tornar um beneficio fundamental do

engajamento clinico.®V

Experiéncias vivenciadas a partir de publica¢des na rede social virtual
Dos 18 (100 %) pacientes entrevistados, 16 (88,88 %) relataram casos/experiéncias de
interacdo positivas com outras pessoas nas redes sociais, 1 (5,55 %) relatou uma situacéo

constrangedora e 1 (5,55 %) ndo mencionou nenhum tipo de experiéncia:

Com meu relato, com meu testemunho em varios lugares que eu ja passei, eu ja
consegui motivar muitas pessoas..., conversei com ele, mostrei minhas fotos, mostrei
meu video pra ele. Depois que eu sai 0 senhor ja estava andando, foi no banheiro

1

rapou a barba e eu passei no corredor e ele falou: “olha aqui oh, rapei a barba...’
(CRS, Francisco Alves-PR).

(....) vou falar de uma experiéncia em relacéo as pessoas, que estdo recebendo essa
minha histdria que eu tenho compartilhando nos grupos...entdo assim, pra mim foi
muito gratificante, falei que té torcendo por ela, falei que se ela precisar falar
comigo é so ela entrar em contato, enfim, isso é gratificante (ACB, Floriandpolis-
SC).

....a histdria dela me comoveu muito, foi uma que eu fui acompanhando tudo, e
apesar de ser um cancer totalmente diferente do que eu tive, mas as postagens dela,
as coisas que ela passava, as informacgdes foi muito, muito legal e realmente me
marcou... (APCS, Americana-SP).

(...)tem uma que me marcou muito, porgue era uma coisa que eu queria dizer muito,
iss0, isso me machucou por um bom tempo, porque as pessoas costumam dizer que
cabelo é o de menos, e ndo é o de menos para uma mulher é uma coisa assim, ...tem
que se preocupar com cabelo n&o, tem que se preocupar com a vida, (...) E isso me
magoou muito, muito, muito, muito, porque tudo bem, mas eu precisava de apoio e

isso me doeu muito... (EFA, Trés Lagoas-MS).

Os participantes relataram diferentes experiéncias positivas apds terem interagido nas redes
sociais virtuais e, em geral, tais experiéncias estdo relacionadas a situacdes de apoio matuo,
possibilitando que os sujeitos que estdo interagindo se beneficiem a partir da troca de

experiéncias sobre a doenga e seu enfrentamento.
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Entretanto, em um dos relatos o participante relatou uma experiéncia constrangedora. Sabe-
se que experiéncias negativas também sdo comuns durante esta interacdo nas redes sociais
virtuais, pois por meio da conversacao entre os individuos pode-se legitimar uma violéncia
simbdlica, a qual pode se replicar na mesma rapidez em que é legitimada. Tal violéncia é
perpetrada pelo discurso que estigmatiza ainda mais os atributos indesejaveis do corpo e do
“status” social, enquanto legitima aqueles relacionados do poder econémico (riqueza e
magreza).??

Quanto a isto, vale destacar que no Brasil, foi aprovado recentemente o Marco Civil da
Internet (lei n.12.965, de 23 de abril de 2014), que contém principios, garantias, direitos e
deveres para internautas e provedores no pais, a qual se constitui uma primeira etapa para
que no futuro venham a se constituir outros parametros mais definidores da seguranga no
ciberespaco. Juntamente com outras legislacdes, a mesma se encaixa em um conjunto que
lanca um olhar protetor ndo somente ao uso adequado da internet, mas também aos sujeitos

vulneraveis que dela fazem uso, ou que nelas séo expostos.?®

Conclusdes

Os resultados deste estudo apontam que, de um modo geral, as redes sociais virtuais
influenciam de forma positiva no enfrentamento da doenca, propiciando interagdes voltadas
para 0 apoio mutuo, o encorajamento, a troca de experiéncias, a expressdo de sentimentos, a
obsercdo de que o diagnostico ndo € uma sentenca de morte, o compartilhamento de
informacdes e o0 conhecimento sobre a patologia, tratamentos e reagdes.

Entretanto, vale ressaltar que os participantes demonstraram preocupac¢ao com a qualidade e
fidedignidade das informagbes fornecidas pela rede estudada. Assim, destaca-se a
importancia de uma maior participacdo de profissionais médicos nesta rede, com o intuito de
fornecer o apoio clinico aos pacientes que enfrentam o cancer.

Outro ponto destacadoé a questdo da violéncia simbdlica legitimada através de discursos
estigmatizadores apresentados nas interagcdes em rede social virtual. Neste sentido, ressalta-
se a importancia do aprofundamento das discussbes em torno da temética da protegédo e
privacidade no contexto da internet no Brasil, com a possibilidade de propostas de novas

legislagdes e intervencgdes politicas e juridicas neste assunto.
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