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INSTITUTO OSWALDO CRUZ

COMUNIDADES VIRTUAIS E A EDUCACAO EM SAUDE NAO FORMAL NA
PERSPECTIVA DAS PORTADORAS DE CANCER DE MAMA

RESUMO
TESE DE DOUTORADO EM ENSINO EM BIOCIENCIAS E SAUDE

Myllena Candida de Melo

Esta pesquisa tem como objetivo analisar o papel das comunidades virtuais como suporte as
portadoras de cancer de mama sob a perspectiva da educacdo em sadude nao formal. Grupos e
paginas no Facebook, enquanto comunidades virtuais, tornam-se locais onde os pacientes, por
nivel de familiaridade, se encontram para trocarem experiéncias com aqueles que enfrentam a
mesma condicdo de salde. A analise destes espacos sera de enorme valor para a area de Salde,
buscando entender as relagdes em redes nessa area e dar voz as portadoras de cancer de mama
e aos envolvidos no cuidado destas tornando-se uma estratégia para trazer a tona o “nao dito”
nos servicos de oncologia. Metodologia: Trata-se de uma pesquisa descritiva qualitativa. Os
dados de 2016 foram coletados retroativamente pelo aplicativo Netvizz e a analise de contetdo
se deu por meio das nuvens de palavras como recurso de identificagdo dos nucleos de sentido.
Foram selecionadas 10 comunidades virtuais, sendo cinco grupos e cinco paginas, do Facebook,
relacionados ao cancer de mama, de carater aberto e publico, em portugués e com maior nimero
de membros. Resultados: Foram resgatadas 2921 postagens, sendo 1722 comentarios nos
grupos e 1536 nas paginas, totalizando 28.542 palavras (11.633 nos grupos e 16.909 nas
paginas). A partir destes comentarios, foi criada a nuvem de palavras representativa, e discutida
em categorias transversais: 1) Eu confessional; 2) VVocé interacional; 3) Processo terapéutico e
4) Religiosidade. Conclusdes: Constatamos pelos resultados que o suporte oferecido nesses
espacos se da, especialmente, nas esferas informacional e emocional, perpassando todo um
“Arco de Intervengdes”, indo desde a fase de diagndstico até o controle da doenca. A partir
deste arco, reconhece-se a necessidade da adocdo de uma comunicacdo dialdgica sensivel as
necessidades dos pacientes resultando na proposicdo de préaticas educativas em saude. O
entrelacamento entre a salde e as redes sociais € uma alternativa para unir pacientes,
especialistas e areas do conhecimento. Para isso, embora ndo se possa ignorar 0s riscos do uso
excessivo deve-se, por outro lado, aceitar que, mais do que um habito, participar de uma
comunidade digital pode ser uma pratica social positiva e um aliado no tratamento. A
compreensdo das significacdes das informacdes partilhadas nas comunidades virtuais por
mulheres com cancer de mama pode contribuir para a realizacao de préaticas de cuidado que néo
se restrinjam as abordagens de cunho bioldgico e tecnicista, mas sim mais integrais e efetivas,
numa assisténcia holistica, na qual a comunicacdo, educacao e a saude caminhem de forma
complementar. Conclui-se que as redes sociais quando utilizadas corretamente e seguindo
codigos de conduta especificos, podem contribuir para a area da saude e se tornarem
ferramentas transformadoras para os profissionais e pacientes.

Palavras-chave: Educacdo em Salde; Neoplasias da Mama; Redes Sociais Online; Internet.



INSTITUTO OSWALDO CRUZ

VIRTUAL COMMUNITIES AND NON-FORMAL HEALTH EDUCATION IN THE
PERSPECTIVE OF BREAST CANCER CARRIERS

ABSTRACT
PHD THESIS IN TEACHING IN BIOSCIENCES AND HEALTH

Myllena Candida de Melo

This research aims to analyze the role of virtual communities in supporting breast cancer
patients from the perspective of non-formal health education. Facebook groups and pages, as
virtual communities, become places where patients, by level of familiarity, meet to exchange
experiences with those who face the same health condition. The analysis of these spaces will
be of enormous value for the Health area, seeking to understand the relationships in networks
in this area and to give voice to breast cancer patients and those involved in their care, becoming
a strategy to bring out the “unsaid” in oncology services. Methodology: This is a qualitative
descriptive research. The 2016 data were collected retroactively by the Netvizz application and
the content analysis took place through word clouds as a means of identifying the nuclei of
meaning. 10 virtual communities were selected, including five groups and five Facebook pages,
related to breast cancer, of an open and public nature, in Portuguese and with the largest number
of members. Results: 2921 posts were retrieved, with 1722 comments in the groups and 1536
in the pages, totaling 28,542 words (11,633 in the groups and 16,909 in the pages). From these
comments, the representative word cloud was created and discussed in cross-cutting categories:
1) Confessional self; 2) You interaction; 3) Therapeutic process and 4) Religiosity.
Conclusions: We can see from the results that the support offered in these spaces occurs,
especially, in the informational and emotional spheres, spanning an entire “Arc of
Interventions”, ranging from the stage of diagnosis to the control of the disease. From this arc,
the need to adopt a dialogical communication sensitive to the needs of patients is recognized,
resulting in the proposition of educational health practices. The intertwining of health and social
networks is an alternative to unite patients, specialists and areas of knowledge. To this end,
although one cannot ignore the risks of overuse, one must, on the other hand, accept that, more
than a habit, participating in a digital community can be a positive social practice and an ally
in treatment. The understanding of the meanings of information shared in virtual communities
by women with breast cancer can contribute to the realization of care practices that are not
restricted to biological and technical approaches, but rather more comprehensive and effective,
in a holistic assistance, in which communication, education and health go hand in hand. It is
concluded that social networks, when used correctly and following specific codes of conduct,
can contribute to the health area and become transforming tools for professionals and patients.

Keywords: Health Education; Breast Neoplasms; Online Social Networking; Internet.
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APRESENTACAO

Como boa goiana que sou, amo minha cidade natal, mas ao visitar o Rio de Janeiro foi
praticamente impossivel ndo me apaixonar pela Unica vantagem que esta cidade tem em relacédo
a minha, o mar. E foi ao passear pelas orlas do Rio de Janeiro que decidi fazer daqui minha
morada.

N&o cheguei até aqui por acaso, e muito menos acredito que tenha sido somente por
sorte. Houve sacrificios, mas que hoje vejo como pontos para 0 meu fortalecimento.

Ainda na Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal de Goids, comecei a
participar como bolsista no Nucleo de Infecgdes Hospitalares com estdgio no Hospital
Oncoldgico Aradjo Jorge. La, uma enfermeira com visao de futuro, incentivou a mim e outras
estagiarias a fazermos a prova de Residéncia do INCA.

Aquela época, residéncia ndo era algo divulgado e difundido em Goias, cultura bem
diferente do Rio de Janeiro.

“FE residéncia, ai vim eu”. Uma das melhores escolhas profissionais que fiz, ja que
apesar do excelente nivel da faculdade, pude aliar minha base teorica a pratica em uma das
melhores instituicdes oncoldgicas do pais.

E desde entfo, toda minha formagao e vida profissional foram na Area Oncoldgica.

Ao concluir a residéncia, recebi propostas salariais atraentes em outros estados e,
novamente, la fui eu me aventurar. Morei no Acre e Belém, trabalhando com quimioterapia e
radioterapia em instituicGes publicas e privadas.

Em 2010, houve um concurso no INCA e associando conhecimento, dedicacéo e por
que ndo, um pouquinho de sorte, consegui ingressar no INCA. Uma instituicdo federal que
incentiva a progressao de titulacdo.

Logo, ingressei na Universidade Federal Fluminense, fazendo Mestrado Profissional em
Ensino na Saude.

Quando conclui, percebi que até entdo minha vida se resumia a estudar, por ser algo que
sempre gostei, e continuando essa caminhada académica, preocupada em manter a exceléncia
institucional habitual, procurei o Doutorado na Fiocruz, e seguindo na minha linha de pesquisa
em ensino, deparei-me com o Programa do IOC em Ensino em Biociéncias e Saude.

No Mestrado, meu enfoque foi a formacéo profissional e trabalhei com residentes de

Enfermagem. Ja no Doutorado, busquei o outro elo da assisténcia, o paciente.
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Durante minhas consultas de Enfermagem com pacientes em tratamento quimio e
radioterapico, percebi a recorréncia de expressdes como: “Vi no google [...] 7, “Uma amiga do
Facebook disse [...]”, etc. Expressdes que mostravam a relevancia da Internet e das redes
sociais na saude.

E preciso considerar que a enorme presenca da Internet em todos os setores da vida
humana justifica o incremento de pesquisas sobre o tema.

E sendo impossivel negar a evolucdo da tecnologia e mudancas nos meios de
comunicacdo e informacéo, vi como essencial investigar quais e como eram as informacoes
obtidas e apreendidas pelos pacientes nas redes sociais e, sequencialmente, aproveita-las e

aprimorar a consulta por mim realizada.
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1. INTRODUCAO

1.1. A Internet no Brasil e no mundo

Nos ultimos 20 anos, presenciamos vertiginosas transformagdes na sociedade, no
tocante a vida econdmica, social e cultural, promovidas pelo acelerado avanco nas tecnologias
da informacéo, computacdo e comunicagdo. Os computadores, mais do que dispositivos que
facilitam a vida das pessoas, tornaram-se parte da cultura. Agregado aos computadores, 0
advento da Internet de banda larga e sua evolugdo ampliaram substancialmente o acesso a
informacao, tornando possivel o acesso online a partir de diferentes fontes, locais, horarios e
em uma velocidade sem precedentes, dai o seu grande impacto no processo de educacdo ao
paciente (BASTOS; FERRARI, 2011).

A revolugdo mediada pela Internet, na maneira como as pessoas se comunicam e obtém
informacdes, permite que, em questdo de segundos, uma mensagem chegue de um continente
ao outro lado do planeta, algo impensavel nos anos de 1950 ou 1960 (BIANCOVILLI et al,
2017).

A Internet surgiu a partir de pesquisas militares no auge da Guerra Fria. Na década de
1960 (1969), os Estados Unidos, protegendo-se contra um possivel ataque russo, e com medo
de perder informacdes sigilosas, criam através da Advanced Research Projects Agency
(ARPANET), uma rede de computadores. Além do uso para fins militares, outros atores
também foram relevantes no surgimento da Internet, como professores universitarios,
estudantes/investigadores, empresas de tecnologia (ex.: IBM - International Business Machines
Corporation) e alguns politicos norte-americanos (SANDRONI, 2015).

Na década de 90, a Internet evoluiu para a World Wide Web, tornando-se um sistema de
uso comum, com a criacdo de paginas e sites, conhecida como web 1.0 (MARTINO, 2015), e
favorecendo a difusdo das informac@es e 0 acesso do grande publico a Internet, teve formidavel
e fulgurante expanséo (BERNERS-LEE et al, 2009).

E notavel que o interesse mundial aliado ao comercial, que evidentemente observava o
potencial financeiro e rentavel daquela “novidade”, proporcionou a explosao e a popularizagao
da Internet. Em 1988, despontam o0s primeiros embrides da rede no Brasil, ligando

universidades do Brasil as instituicGes norte-americanas. No entanto, somente a partir de 1996,
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a Internet brasileira passou a ter sua rede propria inaugurada por provedores comerciais,
iniciando, assim, o desenvolvimento dessa rede de telecomunicagdes (WIKIPEDIA, 2018).

No inicio dos anos 2000, desponta-se a expansdo das redes sociais e de formas de
producao colaborativas. Em 2005, O’Reilly cunhou o termo “web 2.0” para designar o alto grau
de interatividade, participacdo e producéo de conteudos pelos préprios usuarios (MARTINO,
2015).

Em todo o mundo, h& cerca de 4 bilhdes de usuarios da Internet, estando o Brasil em 4°
lugar no ranking dos 20 paises que mais acessam, ficando atras apenas de China, india e Estados
Unidos, respectivamente (INTERNET WORLD STATS, 2018).

Em 2000, o nimero de usuérios da Internet no mundo girava em torno de 360 milhdes,
saltando em 2018 para 4,156 bilhGes, um crescimento astrondmico de 1154%. No Brasil, esse
aumento foi ainda mais significativo, subindo de 5 milhdes para 120 milhdes de usuarios, ou
seja, surpreendentes 2400% (INTERNET WORLD STATS, 2018).

Dados fornecidos pelo Centro de Estudo sobre as Tecnologias da Informacdo e
Comunicacdo (CETIC) demonstram que esses 120 milhGes de usuarios no Brasil, que acessam
ou acessaram a Internet nos altimos trés meses (CETIC, 2018), representam quase 60% de toda
populagéo brasileira, estimada em pouco mais de 209 milhdes de pessoas (IBGE, 2018).

O Brasil ndo s6 tem uma classificacdo alta quando se trata do nimero de usuarios de
Internet, mas os brasileiros também estdo entre as nacionalidades que passam a maior parte do
tempo navegando na Internet, perdendo apenas para Estados Unidos e india (COSTA, 2018).
O tempo médio de acesso diario, considerando tanto o meio de semana quanto o final de
semana, fica um pouco acima das quatro horas e trinta minutos, tendo o celular superado o
computador como dispositivo usado para acesso (SECOM, 2016).

Os contextos de uso da Internet sdo os mais variados, indo desde a obtencdo de
informac@es propriamente ditas, checagem de e-mails, compras online, downloads, jogos, além
do uso de redes sociais, entre outros, fato que a torna uma importante e atrativa ferramenta na
busca de informagdes (DUGGAN; BRENNER, 2013). A evolugdo das tecnologias de
comunicacdo e informacdo (TICs) inauguram uma era de crescimento e disseminagdo
exponencial de conteudo relevante. Com a expansdo da ubiquidade online e a facilidade de
acesso a web movel, via dispositivos portateis, “a busca” popularizou-se e 0S mecanismos de
busca cresceram e se sofisticaram (OKADA,; SOUZA, 2011).
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1.2. Redes Sociais — Facebook

Ha cada vez mais informacGes disponibilizadas na Internet, tornando-a uma fonte
inestimavel de difusdo do conhecimento, comunicacdo e apoio, transpondo barreiras
geogréficas, pessoais e fisicas, com sua utilizacdo em escala global e crescente, agregando cada
vez mais usuarios, sendo a informacéo divulgada e compartilhada em tempo real, de maneira
comoda e com crescente acessibilidade (XELEGATI; EVORA, 2011) e de forma mais rapida
e pratica (ARRUDA; SOUSA; GIRAO, 2015).

O cotidiano dos individuos apresenta cada vez maior similaridade na forma de agir e se
comportar em relagdo as novas tecnologias. Experencia-se a cultura do compartilhamento de
ideias, informacdes e emocdes. A vida torna-se cada vez mais virtualizada. Usa-se a Internet
para diversdo, saber mais sobre algo, realizar pagamentos, comprar, sentir-se incluido e
psicologicamente amparado, buscar parceiros, amigos, mobilizar politicamente, trabalhar,
dentre outras atividades (BRASEL,; GIPS, 2011).

Atualmente, a Internet divide-se em Web 1.0 (distributiva) e Web 2.0 (redes sociais ou
midias sociais). A Web 1.0 é caracterizada pela producdo centralizada de contetdo, utilizacéo
de softwares, sites estaticos e, principalmente, pela distribuicdo unidirecional do conhecimento
por meio de mecanismos de download. O conceito de Web 2.0 surgiu para definir um novo tipo
de experiéncia de uso da Internet, baseado no uso de ferramentas com maior potencial de
interatividade, tendo como caracteristicas o compartilhamento de informacdes e a construgédo
coletiva do conhecimento (O’REILLY, 2007).

Hé& ainda o surgimento de uma nova Web, a Web 3.0 ou Web semantica, na qual esta
nova geracdo prevé que os contetdos online estardo organizados de forma semantica, muito
mais personalizados para cada internauta, sites e aplicacdes inteligentes e publicidade baseada
nas pesquisas e nos comportamentos. Nessa nova geracao, as maquinas se unirdo aos usuarios
na producdo de contetdo e na tomada de aces, trazendo servicos e produtos com alto valor
agregado por conta da sua assertividade e alta personalizagcdo, promovendo assim, a
democratizagdo da capacidade de acdo e conhecimento, que antes sO estava acessivel as
empresas e aos governos (WIKIPEDIA, 2017).

Logo, a Internet tem provocado radicais transformacdes nas relagcdes econdémico-socio-
culturais. Hoje, qualquer pessoa com minima habilidade tecnoldgica e condicao financeira para
aquisicdo de um dispositivo eletrdnico tem acesso a informagGes anteriormente restritas a

pequenas parcelas da populacdo (PEREIRA NETO et al, 2015).
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E por vivermos hoje na era da informacdo e da comunicacdo digital, a busca por
informagdes se da em todos os contextos, inclusive na area da saude, indo desde conselhos de
um estilo de vida saudavel até o tratamento de doencas, permitindo que o facil acesso a estas
informacdes transformasse os individuos em colaboradores mais ativos e capacitados na gestéo
de sua prépria saude.

Sendo assim, essa acessibilidade associada & mobilidade e a comunicacao livre de
barreiras geograficas, em uma escala global, apontam para uma nova configuracdo cultural,
criando inumeras formas de interacdo social, reconstruindo e reconfigurando os padrdes de
comunicacgdo, informacéo e relacionamentos, como é o caso das redes sociais (COSTA, 2018).

As redes sociais desempenham um papel cada vez mais importante em varios
segmentos, principalmente, no ambito da saude (FOX; DUGGAN, 2013), sendo cada vez mais
usadas para comunicacdo e promocéo da satde (ABRAMSON; KEEFE; CHOU, 2015).

Sé&o evidentes as mudancas que essas tecnologias tém provocado no modo de conceber
0s processos de saude, seja na relacdo médico-paciente, na forma dos pacientes lidarem com a
doenca, no papel do paciente na autogestdo da doenca ou nas novas formas de sociabilizacdo
desses pacientes. Esse fenémeno que vem transformando os processos de saude foi denominado
de Cibercultura na saide (FERNANDES, CALADO, ARAUJO, 2018).

As mudangas impulsionadas pela Cibercultura se revelam significativas, sobretudo, no
campo das doencas cronicas. Identifica-se um aumento progressivo do uso da Internet por
pacientes tanto no tocante a busca de informacdes, quanto em relacdo ao compartilhamento do
conhecimento adquirido com outras pessoas, nas chamadas comunidades online, que relnem
individuos com interesses e objetivos similares, que desejam construir atividades coletivas
relacionadas ao cuidado e a educagao em salde.

Outra vantagem proporcionada pelas redes sociais é em relacdo a adesdo ao tratamento,
tema de extrema relevancia e discussao na area da salde, e que € um fator chave na resposta do
paciente frente a doenca e na perspectiva de cura. Muitos pacientes ndo aderem ao tratamento
ou o interrompem antes do periodo recomendado pelo profissional de salde, seja por medo, por
falta de informacéo ou por outros motivos. Diante deste cenério, entende-se que quanto mais
informagcdo transmitida ao paciente maior seré sua adesdo ao tratamento. Assim, as redes sociais
novamente se destacam devido ao seu alcance e disponibilizacdo de contetdos.

O Facebook conquistou o posto de rede social mais popular do mundo desde 2008 e
hoje conta com mais de 2 bilhdes de usuarios. A rede passou a ser destaque no Brasil em 2012,

sendo atualmente o 3° pais com maior nimero de usuarios, perdendo apenas para Estados
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Unidos e India. Com quase 130 milhdes de contas ativas no pais, significa dizer que 8 de cada
10 brasileiros que usam a Internet ttm uma conta no Facebook e destes, 46% seriam mulheres
(PERON, 2016; Social Media Trends, 2018).

Desde a sua criacdo, em fevereiro de 2004, até aos dias de hoje, o Facebook
transformou-se num extraordinario caso de sucesso através do dominio massivo de milhdes de
interagBes sociais e didrias, adquirindo influéncia mundial e onipresenca online. Todo este
desenvolvimento representa uma alteracdo fundamental no papel da Internet, no cotidiano. Esta
nova esfera de comportamentos sociais acarreta um fascinio inerente, mas também fornece uma
oportunidade sem precedentes para pesquisas nos mais diversos segmentos, com a observacgao
de comportamentos num cenario natural e participantes de todas as partes do mundo e dos mais
heterogéneos perfis demograficos (CORREIA; MOREIRA, 2014).

O Facebook comecou como uma rede social online para estudantes universitarios e
continua popular entre os jovens adultos - 86% dos usuarios da Internet com idades entre 18 e
29 anos usam o Facebook. Porém, nos ultimos anos, houve uma tendéncia ascendente
significativa em sua adocgao por adultos mais velhos e agora 73% dos usuarios da Internet com
idades entre 30 e 49 anos e 57% daqueles com idades entre 50 e 64 anos usam o Facebook
(HALE et al, 2014).

O grande namero de usuarios e as diversas possibilidades de uso da rede sdo grandes
atrativos (COSTA, 2018). Além de permitir a interacdo entre 0s usuarios de seu servico, 0
Facebook viabiliza também a exposicao de textos, géneros, discursos e enunciados. E um local
propicio para analise dos contetdos atuais que sdo vinculados pela populacdo em geral na
sociedade atual, visto o amplo campo dialégico em que diferentes pessoas se expdem e
compartilham seus valores, opinides, ideologias, alegrias e sofrimentos (MARTORELL,;
NASCIMENTO; GARRAFA, 2016).

Em sua pagina oficial, o Facebook define-se como um produto/servigo que tem por
missdo “oferecer as pessoas o poder da partilha, tornando o mundo mais aberto e interligado”
(FACEBOOK, 2017a), e corroborando com essa funcgdo, estdo as chamadas comunidades
virtuais. O termo comunidade virtual teve seu primeiro conceito definido por Howard
Rheingold, em 1993, como uma agregacao cultural formada pelo encontro sisteméatico de um
grupo de pessoas no ciberespaco, reconhecida pela atuacdo cooperativa de seus participantes
no compartilhamento de valores, interesses, metas e posturas de apoio mdatuo, atraves de
interacdes no universo online (MUSSOI; FLORES; BEHAR, 2007).
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As comunidades virtuais sdo fontes de valores que moldaram o comportamento e
organizacéo social, caracterizando-se fundamentalmente pela comunicacgéo livre e horizontal,
permitindo que cada pessoa encontre a sua propria destinacdo na Internet, formando redes
auténomas (CHATFIELD, 2013).

As caracteristicas do Facebook e suas inumeras comunidades virtuais criadas no
formato de grupos ou paginas, tais como comunicacéo distribuida e facilidade para a criacéo de
conteudo, permitem a profusdo de informacGes sobre assuntos relacionados a saude, educacao
e pesquisa; possibilitando que a sociedade se beneficie desse ambiente para compartilhamento
de informac0es e troca de experiéncias (SILVA, 2013).

Esses espacgos permitem o compartilhamento de informacdes e conselhos praticos com
pares em um formato que, muitas vezes, é mais acessivel do que aqueles divulgados pelos
cuidadores e profissionais de saide (GREGORIO; ANTUNES; ANCENCIO; VISSOCI, 2017).
Por conseguinte, muitos profissionais de saude reconhecem o valor dessas midias e as usam
para comunicar mensagens importantes para seus publicos (BIANCOVILLI et al, 2017).

A expressdo “comunidade virtual”, entdo, poderia ser definida como um conjunto de
individuos que se organizam em torno de uma identidade ou tema afim, como o caso de uma
patologia, cuja interacdo é realizada por meio de plataformas comunicacionais online, como o
Facebook, onde muitos pacientes compartilhnam informacGes e experiéncias sobre os problemas
que enfrentam, além da cooperacdo e dos processos de colaboracdo (PEREIRA NETO et al.,
2015; MUSSOI; FLORES; BEHAR, 2007).

Logo, as comunidades virtuais sao constituidas a partir de interesses comuns, tornando-
se espacos de aprendizagem ndo formal, a partir da elaboracdo do conhecimento em um
processo cooperativo, privilegiando a co-construgdo do conhecimento (MUSSOI; FLORES;
BEHAR, 2007).

Portanto, é necessario salientar que o Facebook proporciona, em um primeiro momento,
possibilidade de um ensino complementar, informal ou até mesmo nédo formal, onde o objetivo
é lancar médo de um instrumento desenvolvido para o lazer, como meio de alcangar o educando

ou 0 paciente e suas necessidades (FUMIAN, 2013).
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1.3. Educac¢do em saude na era da Internet

A base do ensino em qualquer area é proporcionar formas faceis de acesso a informacao
e para isso nos valemos das tecnologias e recursos didaticos disponiveis. Na saude, sua
preservacdo e recuperacdo também implicam a necessidade de apreciacdo de conteudos,
requerendo uma abordagem diversificada em seu ensino, sendo necessario que o aluno tenha,
também, uma percepcao diversificada sobre as infinitas formas de empregar o contetdo no
exercicio profissional (FUMIAN, 2013).

Nas ultimas décadas, o perfil de saide da populacéo brasileira tem sido influenciado
pelas diversas mudancas socioecondmicas, demograficas e epidemioldgicas pelas quais o pais
vem passando. Um bom exemplo é a reducdo da mortalidade devido a doengas infecto-
parasitarias, ao passo que doencas cronicas nao-transmissiveis (neoplasias, diabetes e doencas
cardio e cerebrovasculares) vém sendo a causa frequente de morte, incapacidade e invalidez,
assim como as causas externas como acidentes e homicidios (BUSS, 1999).

Os servicos de salde atuam constantemente com programas de promogcéo de salde que
incluem informacéo, educacdo e comunicacdo massivas e de qualidade. Tais transformacdes
tém se apresentado importantes desafios para os sistemas de satde (BUSS, 1999). A promogao
da saude ¢ definida pela Carta de Ottawa como “processo de capacitagdo da comunidade para
atuar na melhoria da sua qualidade de vida e salde, incluindo uma maior participagdo no
controle desse processo” (OMS, 1986).

Deste modo, a promocdo da salde representa uma estratégia para enfrentar os maltiplos
problemas que afetam as popula¢fes humanas neste final de século, e a educacdo em salde
muitas vezes € vista como uma parte integrante dessa promocdo de salide. O documento
Educacdo em Saude Diretrizes desenvolvidas pela Fundacdo Nacional de Saude (FUNASA)
em 2007 define a educacdo em saude como um processo sistematico, continuo e permanente
que objetiva a formacéo e o desenvolvimento da consciéncia critica do cidaddo, estimulando a
busca de solugdes coletivas para os problemas vivenciados e a sua “participagdo real” no
exercicio do controle social (BRASIL, 2007, p.21).

Assim, a Educagdo em Saude pode ser considerada como uma das a¢des de fundamental
importancia na promocdo a saude. Entende-se por educacdo em saude quaisquer combinacgdes
de experiéncias de aprendizagem delineadas com vistas a facilitar acGes voluntarias

conducentes a saude. A palavra combinacdo enfatiza a importancia de combinar multiplos
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determinantes do comportamento humano, com multiplas experiéncias de aprendizagem e de
intervencdes educativas (GREEN; KREUTER, p.2 apud CANDEIAS, 1997).

Dessa forma, ao conceito de educacdo em salde se acrescenta 0 conceito de promocao
da saude, como uma definicdo mais ampla de um processo que envolve a participacédo de toda
a populagéo no contexto de sua vida cotidiana e ndo apenas das pessoas sob o risco de adoecer
(CANDEIAS, 1997; SCHALL; STRUCHINER, 1999).

Logo, configura-se um conceito de saude ampliado que integra os aspectos fisico e
mental, ambiental, pessoal/emocional e socioecoldgico. Considerado como um estado positivo
e dindmico de busca de bem-estar (SCHALL; STRUCHINER, 1999).

Com isso, a educacdo em saude deve articular os saberes da educacdo e da salde e,
principalmente, ser um instrumento capaz de integrar o conhecimento e o cotidiano, ndo ser
entendida somente como uma atividade estanque. Assim, também entender que seus educandos,
muitas das vezes os pacientes, devem ser incluidos nesse processo. Com isso, a educacdo em
salde oferece a oportunidade de desenvolver a capacidade criativa e reflexiva, aprimorando o
senso critico e transformador.

Farias (2000) destaca que a educacdo em salde redefine no individuo seu papel na
sociedade e sua participacao no controle social, e assim promove uma modificacdo do individuo
diante da sua realidade. Esse processo apresenta resultados a curto, médio e longo prazo que se
manifestam no individuo e nas suas relagdes com o ambiente fisico e social.

A partir deste enfoque, o préximo passo é selecionar estratégias didaticas que conduzam
a uma transformacdo dos individuos socialmente inseridos no mundo, expandindo sua
capacidade de compreensdo da complexidade dos determinantes de ser saudavel (CATRIB et
al. 2003).

A praética da educacdo em salde constitui um caminho integrador do cuidar com a
capacidade de provocar mudancas individuais que atuardo na familia e na comunidade, sendo
assim, um espaco de reflexdo-acgdo, estabelecido entre saberes técnico-cientificos e populares,
interferindo no controle e na implementacdo de politicas publicas, contribuindo para a
transformacéo social (MACHADO et al, 2007).

O exercicio de uma pratica educativa critica como experiéncia especificamente humana
constitui uma forma de intervencdo no mundo, comprometida com o principio de democracia,
que rejeita qualquer forma de discriminacdo, dominacao e integra uma atitude de inovacao e

renovacao na crenca de que € possivel mudar (FREIRE, 1999).

23



Neste sentido, compreendemos a educagdo em salde inspirada nos pensamentos de
Freire, “coerente e competente, que testemunha seu gosto pela vida, sua esperanga no mundo
melhor, que atesta sua capacidade de luta, seu respeito as diferencas da realidade, a maneira
consistente com que vive sua presenca no mundo” (FREIRE, 1999, p.127). Assim, para educar
em saude, se faz necessario estar atento as questdes geografica, social, politica, e cultural do
individuo, familia e comunidade (MACHADO et al, 2007).

A construcdo de um processo educativo em saude que atenda ao principio da
integralidade como eixo norteador das acbes de saude demanda a participacdo ativa da
populacdo: na reflexdo critica de sua realidade, das estruturas socioeconémicas como
constituintes de acessos na busca por condi¢fes humanas dignas; como sujeito historico e
social, possuidor em sua dimensao holistica de interfaces integradas; e permeadas pelo processo
autbnomo das descobertas e inquietacBes frente ao modo de viver em sociedade exercendo sua
cidadania (MACHADO et al, 2007).

Uma educacdo em saude ampliada abrange politicas publicas, ambientes apropriados e
reorientacdo dos servicos de saude, como também propostas pedagdgicas libertadoras,
comprometidas com o desenvolvimento de a¢des cuja esséncia esta na melhoria da qualidade
de vida, da solidariedade e da cidadania (SCHALL; STRUCHINER, 1999).

Deve-se agregar “valor” na educagdo em saude. Isto implica que o educador deve
reconhecer que o sujeito é detentor de um valor diferente do dele e que pode escolher outros
meios para desenvolver suas praticas cotidianas. Assim, destaca-se uma postura de aprendiz de
ambos os lados e com possibilidades de trocas no processo educativo (GAZZINELLI et al,
2005).

Leva-se em consideracdo, aqui, que a educagdo em saude se torna uma “construgdo
compartilhada de conhecimento”. Ela parte da experiéncia e praticas dos sujeitos envolvidos
buscando “intervencdes nas relagdes sociais que vao influenciar a qualidade de suas vidas”
(CARVALHO; ACIOLI; STOTZ, 2001, p.101). Esta é a direcdo da educacdo em salde,
comprometida com a formacdo de um cidaddo autbnomo e critico que, consequentemente,
promove uma acdo transformadora para a melhoria das condi¢fes de sua vida e da vida de
outros cidadaos.

Nesta perspectiva, parece que tanto a salde quanto a educacdo estdo desenvolvendo
matrizes semelhantes na transformacdo de seus paradigmas, que estdo relacionadas ao

desenvolvimento da percepcdo critica de pensar e agir do cidaddo de maneira interativa,
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sobretudo, com 0s movimentos sociais, principalmente com relagdo a acdo conjunta, integrada
e participativa.

Percebe-se que a educacdo transpde o simples repasse de conhecimentos, contemplando
também aspectos afetivos, morais e sociais do individuo. Por conseguinte, deve causar
mudancas significativas em todos os contextos e percepg¢des abrangendo saude, trabalho, lazer,
dentre outros.

A educacdo e a saude sdo dois campos de atuacdo em que os profissionais de qualquer
nivel de atencdo a saude agem no progresso do desenvolvimento humano. As praticas
educativas nesta area devem ser direcionadas para promocéo da saude, com o desenvolvimento
de capacidades individuais e coletivas visando a melhoria da qualidade de vida, saide e no
autogerenciamento, principalmente, quando as relacionamos as doencas crénico-degenerativas
(OMS, 2003).

Para fortalecer a promocéo da salde necessita-se da educacdo em saude, que enfatiza a
conscientizacado, sensibilizacdo e mobilizagdo individual ou coletiva para o enfrentamento de
situacOes que interferem na qualidade de vida das pessoas, sejam relativas a fatores individuais
(intrinsecos) ou ambientais - extrinsecos (SALCI, et al. 2013).

O Ministério da Saude define educacdo em satide como:

Processo educativo de construgdo de conhecimentos em salide que visa a apropriagdo
tematica pela populacéo [...]. Conjunto de praticas do setor que contribui para
aumentar a autonomia das pessoas no seu cuidado e no debate com os profissionais e
os gestores a fim de alcancar uma atencdo de satde de acordo com suas necessidades
(BRASIL, 2006).

As préticas de educacdo em saude envolvem trés segmentos de atores prioritarios: os
profissionais de salde que valorizem a prevencdo e a promogdo tanto quanto as praticas
curativas; os gestores que apoiem esses profissionais; e a populagao que necessita construir seus
conhecimentos e aumentar sua autonomia nos cuidados, individual e coletivamente
(FALKENBERG et al, 2014).

Sabe-se que h& ainda fortes resquicios do modelo biomédico imbricado no planejamento
e execucdo de atividades educativas em saude (PEREIRA et al, 2015). E essencial que seja
superado esse modelo de cuidado praticado sob uma visdo mecanicista e reducionista, onde
apresenta-se 0 modelo médico-clinico, o pensamento tecnocratico, que entende a doenca e ndo
0 homem, considerando-a como processo bioldgico do individuo.

Outra transposic¢éo que deve ocorrer é a do velho modelo de atendimento e comunicagao

entre profissionais de saude e pacientes, do modo presencial, em que o paciente desconhecia 0s
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males de seu corpo e 0 médico era o detentor Unico da sabedoria, e que ganhou novos contornos
a partir do surgimento da Internet. Com o conhecimento literalmente na ponta dos dedos, 0s
novos pacientes contam com o Dr. Google para saber mais sobre suas dores, sintomas e males.
Assim, informacdo é poder e o empoderamento dos pacientes cresce a cada dia (PESSONI;
REVADAM, 2013).

Desta forma, educar na area da saude é ir além da assisténcia curativa e preventiva,
devendo reconhecer os usuarios do servico de satde como seres humanos e depois como seres
pensantes, que tém conhecimento de seus direitos e deveres e, desta forma, estimula-los a
lutarem por melhorias dos servicos de saude e por mais qualidade de vida e dignidade
(OLIVEIRA; SANTOS, 2011).

Segundo pesquisas, professores fazem uso consideravel da midia social em ensino e
mais de 40% deles pedem aos alunos que leiam ou vejam conteddos em midias sociais como
parte de atividade académica (MORAN, SEAMAN, TINTI-KANE, 2011). Dentre os
profissionais de satde envolvidos nesse processo de ensino-aprendizagem, o enfermeiro tem a
educacdo como um de seus eixos de trabalho (PEREIRA et al, 2015).

Percebe-se que para o aprimoramento da enfermagem € preciso que os significados do
cuidar/cuidado sejam ampliados para uma perspectiva humanistica e interacionista, na qual
entende as pessoas como ser-no-mundo, possuidoras de liberdade de acdo, capazes de interagir
na tomada de decisdes, onde o cuidado constitui-se através do dialogo humano e dos fendbmenos
vividos no cotidiano, possibilitando um cuidado interativo, em que haja interacao transpessoal
ndo somente entre profissionais, mas também entre paciente e familia (LOPES; JORGE, 2005).

E importante destacar que, independentemente do cenario onde a pratica educativa
aconteca, ela gera nos individuos que a praticam, maior responsabilizacdo pelo cuidar e
fortalece também sua autonomia, além da compreensdo de que além de saber técnico-cientifico,
a educacdo em saude € um comprometimento social que visa o bem-estar da populagédo
(OLIVEIRA et al, 2015).

Logo, educar em salde perpassa a constru¢do do conhecimento engquanto um processo
fundamentalmente social e interativo. Perfilhando esta ideologia, a compreensao da origem e o
sentido atribuido as necessidades de uma sociedade que se vale cada vez mais da Internet, sob
determinadas circunstancias €, atualmente, percebida como fator essencial ao aprimoramento
das estruturas assistenciais de saude e das campanhas de esclarecimento coletivo. Nao obstante,
hd poucos estudos dedicados a tais padrGes de acessos em paises socioeconomicamente

desfavorecidos, nos quais se observa um aumento exponencial na apropriacéo social das novas
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TICs (VASCONCELLOS-SILVA et al, 2015). Nesse contexto, para se obter sucesso nas
atividades de educacdo em saude é preciso conhecer os usurios, seus habitos, crengas e
condi¢cdes em que vivem. Além disso, € necessario envolver os individuos nas acdes e ndo
impor o conhecimento. Essas maneiras sao imprescindiveis para a efetividade das acGes de
educacao em salde.

Sendo assim, a educacdo de pacientes apoiada na Internet pode contribuir para
solucionar um grande desafio ético, politico e econémico: o problema de conciliar as
necessidades e expectativas dos pacientes com as caracteristicas e limitacdes do sistema de
salde (BASTOS; FERRARI, 2011).

H& uma expectativa de crescimento astrondmico das ferramentas digitais e seu uso na
educacdo em saude, onde a web funcione como um campo de ensino-aprendizagem ndo
somente para estudantes e profissionais da area da saude, mas também para pacientes (CRUZ
etal, 2011), culminando com um profundo impacto na educagao, com a web funcionando como
uma escola virtual baseada no conhecimento sem fronteiras (FONTANELLA; SCHARDOSIM;
LARA, 2007).

Neste cenario, a multiddo que povoa o mundo virtual nos forca a reconhecer que estamos
diante de um fendbmeno social e educativo que exige formas diferentes de ensinar e aprender de
todas as categorias envolvidas na educacdo em salde, e que uma disseminacdo gratuita de
conteido propicia acesso democratico a informacéo, considerando que nem todos tém acesso a
determinados materiais e que a Internet pode suprir isto de forma legal e diversificada
(FUMIAN, 2013).

Consequentemente, a relacdo de profissionais de salude - pacientes é submetida ao
conjunto de valores e costumes de cada sociedade tendo, portanto, sofrido profundas
modificacdes ao longo da historia, impondo novos desafios aos profissionais de salde, a partir
da inclusdo de elementos préprios da contemporaneidade no vinculo com seu paciente. Em um
momento em que 0 acesso amplo a informacdo conduz a popularizacdo do saber médico, ha
uma compreensivel expectativa do individuo, quanto a uma maior participacdo nas decisdes
sobre seu proprio tratamento, ou de um familiar, passar a ser viabilizada (SCHIMDT et al,
2013).

Ao considerarmos, também, que os enfermeiros encontram dificuldades no exercicio de
sua profissdo, apresentando duvidas durante o exercicio da assisténcia em saude e, em diversas
vezes, ndo possuindo tempo ou recursos financeiros para buscar uma capacitagdo na area, uma

alternativa eficaz é receber e trocar informages utilizando as midias e redes sociais.
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Nesse processo de ensino-aprendizagem, a Internet e as midias sociais constituem-se
ferramentas importantes de apoio ao letramento informacional e ao aprender (GASQUE, 2016).
Assim, a Internet ja demonstrou seu potencial quanto ao aspecto educacional e para a promogéo
da saude de pessoas que buscam apoio e informacdo (DAMASIO; NUNES; SOBRAL, 2014).

A possibilidade do paciente de acessar com facilidade e a baixo custo, informagdes sobre
salde, no grau de profundidade e complexidade para o qual ele est& preparado, fornece maior
compreensdo dos cuidados que lhes sdo dedicados e maior capacidade de participacdo nas
decisbes a respeito de seu tratamento, aumentando sua seguranca nesse momento de natural
inseguranca (SCHIMDT et al, 2013). Pressup8e-se que o paciente desenvolva um pensar critico
e reflexivo, permitindo desvelar sua realidade e capaz da proposicdo de agdes transformadoras
gue levem-no a autonomia e emancipacéo, tornando-o sujeito histérico e social, capaz de opinar
nas decisdes de salde para cuidar de si, de sua familia e de sua coletividade (MACHADO et al,
2007).

1.4.  Caracterizacéo do problema

O répido crescimento e difusdo das midias sociais nos ultimos 10 anos criou novas
oportunidades para as pessoas encontrarem e compartilharem informacgdes sobre uma ampla
variedade de condicbes de satude (HALE et al, 2014).

Individuos que enfrentam condicdes cronicas de satde que levam a restri¢@es fisicas e
sociais vivenciam a diminuicdo da interagdo com outros cidaddos, podendo acarretar
isolamento social. No entanto, isso tem mudado devido ao avango da tecnologia no que diz
respeito a comunicacdo e conectividade. Cada vez mais, as pessoas tém acesso a Internet e a
dispositivos que permitem uma maior interacdo, mesmo com as limitacdes impostas pela
condicdo cronica de satde. Observa-se que as pessoas diminuem seu isolamento social gragas
ao uso de midias sociais (MADAN et al, 2011). Assim, as comunidades virtuais proporcionam
aos usuarios o senso de pertencimento, pois estes tém a possibilidade de escolher por afinidade
a comunidade da qual desejam fazer parte (RECUERO, 2001), além de uma maior interacéo
entre os participantes, principalmente, por ndo ocorrer um pré-julgamento do que se passa na
vida de cada um nesse momento (BOULOS; WHEELER, 2007).

Na Internet € comum nos depararmos com comunidades de pacientes de doencas

crbnicas, negligenciadas ou ndo; soropositivos por HIV e hepatites, entre outros. Sdo as
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chamadas comunidades de solidariedade que sdo desenvolvidas a partir da iniciativa de seus
portadores. Muitas vezes, as iniciativas do governo e organizac@es de salde, baseadas no
modelo tradicional, tém dificuldades para absorver essas praticas (SANTQOS, 2007). Para vérias
doencas, incluindo as que ameagcam a vida como o cancer, 0s pacientes cada vez mais dependem
de foruns online, féruns de discussdo e comunidades virtuais para trocar informagdes, dicas
praticas e histdrias sobre sua condigdo e obter apoio social de seus pares (BENDER et al, 2013).

O conteudo gerado pelo usuario e compartilhado em comunidades de saude online esta
se tornando um valioso recurso para 0s pesquisadores, contribuindo na compreensdo dos
comportamentos dos pacientes na tomada de decisfes no gerenciamento de sua satde (ZHANG
et al, 2017).

No enfrentamento de uma doenca crbnica, principalmente como € o cancer, as
comunidades virtuais tornam-se ambientes propicios para o debate e compartilhamento de
experiéncias por pares, logo, transformando-se em comunidades virtuais de aprendizagem. O
paciente passa a empoderar-se e a estabelecer um papel mais participativo nas decisdes sobre
sua saude, tornando-se uma ferramenta fundamental para esclarecimento e construcdo de
conhecimento sobre a doenca (GARBIN, 2008).
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2. JUSTIFICATIVA

Infelizmente ndo conseguimos eliminar totalmente os problemas de salde, mas,
garantidamente, podemos diminuir seus danos através da educacdo (PEREIRA et al, 2015),
principalmente, em relagcdo a oncologia, visto 0 aumento constante do nimero de pessoas
acometidas pelo cancer, devido a cronificacdo da doenca e ao envelhecimento populacional.

A era digital tem como cenario uma fonte enorme de informacdo, em saude
especialmente, que versa desde conselhos para uma vida saudavel a como tratar doencas,
possibilitando, através dessa facilidade na comunicacdo, a colaboracdo mais ativa e
capacitada na gestdo da satde individual (VILACA; ARAUJO, 2016).

A Internet tem proporcionado vasta transformacéo nas relagdes humanas. Atualmente,
mesmo que ainda haja pessoas que estejam pouco familiarizadas com a tecnologia e tenham
recursos financeiros reduzidos para adquirir um equipamento eletronico, essas costumam ter
acesso a informacdo, o0 que antes era possivel apenas a uma pequena parcela da populacéo
(PEREIRA NETO et al., 2017).

Tanto 0 acesso, como 0 movimento e a comunicacdo independem da posicao
geogréfica, possibilitando uma cultura diferenciada através de vérias interacBes socias,
trazendo diferentes formas de relagdes, como as comunidades virtuais. Estas valorizam e
ditam o comportamento e organizacao social, ja que se caracterizam pela livre comunicacao,
possibilitando que cada um encontre seu lugar na Internet, originando redes auténomas
(CASTELLS, 2003).

Na &rea da saude, as redes mais utilizadas sdo as midias sociais que tém um papel
bastante relevante, uma vez que estas permitem a troca de informacGes e a¢des praticas, por
vezes mais acessiveis do que as colocadas por pessoas habilitadas, como cuidadores e
profissionais de saude. Desta forma, define-se comunidade virtual, como sendo o grupo de
pessoas que se unem em torno de um tema afim, como uma doenga, em que a interacdo é
feita por plataformas digitais, como o Facebook, onde varios pacientes trocam informacGes
e experiéncias a respeito dos problemas que os acometem, além da solidariedade e
cooperacdo (BRASIL, 2013; CARVALHO, 2006; MUSSOI; FLORES; BEHAR, 2007;
PEREIRA NETO et al., 2015)

Assim, as comunidades virtuais sdo criadas de acordo com 0s interesses comuns,
criando espaco de aprendizagem informais através da construgdo do conhecimento pela

cooperacgéo entre os membros destas (MUSSOI; FLORES; BEHAR, 2007). Desta forma, o
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conhecimento € construido através dessa interacdo social, com 0 mesmo proposito, o que da
possibilidade dessas comunidades construirem um aprendizado sem fronteiras, de forma
globalizada, através do apoio entre os membros destas, com as mesmas vivéncias, dentre elas
0 acometimento de uma doenga como o cancer de mama, por exemplo (CATELA, 2011).

De forma global, o cancer de mama é muito comum, com alta frequéncia no cenario
feminino, sendo 0 mais letal e ainda, no Brasil, estd presente em quase todas as regides
excetuando apenas a regido nordeste, onde este ocupa o segundo lugar no ranking, perdendo
apenas para o cancer uterino (INCA, 2017).

Hoje, o cancer de mama passa a ser tratado como uma doenca cronica, que interfere
na vida das mulheres nos ramos: sexual, humor, familiar, imagem pessoal e atividades diarias,
causando depressao, ansiedade, insénia e medo, e ainda, o isolamento social que pode ser
minimizado pelas comunidades sociais, ja que estas possibilitam informacéo, e mesmo que
de forma virtual, uma divisdo do problema, sem rotulos, uma vez que todas estdo vivendo o
mesmo problema (SIMEAO et al., 2013).

A partir desse cenario social, com o uso da Internet e das redes sociais, no tocante a
salde e a doenca sdo relevantes os estudos destas ferramentas pelos profissionais de saude
com o intuito de diminuir a distancia entre o conhecimento e a realidade, no dia a dia das
pacientes, e assim humanizar a assisténcia no cuidado da saude.

Na contemporaneidade, as redes sociais, principalmente o Facebook, sdo uma das
principais ferramentas de comunicacdo no mundo. No Brasil, esta rede é usada por quase
metade da populacdo e saber o que é transmitido sobre o cancer serd um passo estratégico para
o desenvolvimento de medidas eficientes de comunicacdo e educagdo em saude (PICANCO et
al, 2017).

Diante dessa reconfiguracdo social associada a Internet e ao uso das redes sociais,
relacionados principalmente a salde e doencas, fica evidente a relevancia de estudos destes
espacos virtuais pelos profissionais de salde, como mecanismo para reduzir a lacuna de
conhecimento e deficiéncias enfrentadas pelos pacientes, ndo alcancadas nos consultérios,
compreendendo possiveis rearranjos e transformacdes necessarias dos tradicionais paradigmas
do sistema de salde, aprimorando a assisténcia dos prestadores de cuidados de salde.

Atualmente, diversos 6rgdos/instituicdes de satde reconhecem o potencial do Facebook
e possuem paginas de acesso aberto para disseminar informacdes de salde publica para a
sociedade. Destacam-se, a nivel nacional, as paginas tematicas da Biblioteca Virtual em Saude

(BVS), das Sociedades e Conselhos Regionais e Federais de Saude (enfermagem, medicina,
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nutri¢do, psicologia), e do proprio Ministério da Saude. A nivel internacional, destaque para as
paginas da Organizacdo Pan-Americana da Saude e da Organizacdo Mundial da Salde. E
importante ressaltar, que além de disponibilizar informac6es confidveis, muitas dessas paginas
disponibilizam, também, treinamentos e palestras online para profissionais de saude e para a
sociedade em geral, apropriando-se de uma é&rea de atuagdo que também cresce
exponencialmente junto as novas tecnologias de informacéo e comunicagédo, a da educacao a
distancia (EAD).

Pettit (2008) aponta para as implicagoes das TIC na educagao profissional em saude,
explorando os beneficios e barreiras do progresso tecnologico e encorajando os educadores em
saude a facilitarem seus discursos para melhor apropriacéo nas plataformas digitais. Joly (2008)
aponta que em 2007 o Facebook langou uma série de novos recursos, para atrair escolas,
universidades, organizacdes das mais variadas e grandes empresas, que ndo estavam inseridas
na rede, e garantir o recrutamento de um novo perfil de usuarios. Apresenta, ainda, histoérias de
sucesso no uso do Facebook por varias instituicdes de ensino, dentre elas a renomada
universidade de Standford.

Finalmente, dar voz as portadoras de cancer de mama e aos envolvidos no cuidado
destas por meio das comunidades virtuais do Facebook pode ser uma estratégia para trazer a
tona o “ndo dito” nos servigcos de oncologia. Perspectiva essa que motiva a constru¢do do

presente estudo.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo Geral

- Analisar a funcdo das comunidades virtuais como suporte as portadoras de cancer de

mama, sob a perspectiva da educagdo em saude nédo formal.

3.2.  Objetivos Especificos

- Identificar a producéo cientifica relacionada com o uso da internet e o cAncer de mama.

- Analisar nas comunidades virtuais, sob o ponto de vista da aprendizagem néo formal,
aspectos ligados ao suporte de portadoras de cancer de mama.

- Propor estratégias de educacdo em salude que possam subsidiar a assisténcia as

portadoras de cancer de mama a partir das comunidades virtuais.
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4. METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa que trabalha com o universo de
significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, 0 que corresponde a um espaco
mais profundo das relagdes, dos processos e dos fendbmenos que ndo podem ser reduzidos a
operacionalizacdo de variaveis (MINAYO, 2014).

Esta abordagem se dedica a aspectos da realidade numa relacdo dindmica entre 0 mundo
real e o sujeito, isto é, identificando um vinculo indissociavel entre o0 mundo material e a
subjetividade que ndo pode ser traduzido em nameros, nem quantificados, centrando-se na
compreenséo e explicagéo das relacdes sociais (MINAYO; DESLANDES; GOMES, 2015).

Assim, cabe apresentar detalhadamente as etapas que irdo compor o desenho deste
estudo (Fluxograma 1), que serdo apresentadas abaixo, sao elas: 1) Aspectos éticos; 2) Coleta
de dados pelo Netvizz v1.6; 3) Critérios de inclusdo e exclusdo dos grupos e paginas virtuais;
4) Producédo dos dados; 5) Organizacdo dos dados; 6) Sistematizacdo e Categorizacdo e 7)

Andlise de Contetdo e Nuvens de Palavras.

Fluxograma 1. Etapas realizadas metodologicamente para composicdo do desenho do
estudo.

DESENHO DO ESTUDO
PESQUISA QUALITATIVA

I

ETAPAI ETAPAYV
Aspectos Eticos Organizagao dos dados

ETAﬂPA I ﬂ

Coleta de dados pelo
Netvizz ETAPA VI
@ Sistematizagao

Categorizagdo

ETAPAIIL
Critérios de inclusao
e exclusdo
@ . ETAPAVII
ETAPATV Analise de Conteudo e
Coleta dos dados Nuvens de Palavras

Fonte: Elaboracdo propria, 2018.
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4.1.  Aspectos Eticos

Como as leis nacionais ainda nao abordam claramente a utilizacdo dos dados advindos
das midias sociais e nem ha consenso referente a pesquisas na Internet, procurou-se acoes,
regras, comprometimentos e legislagdes internacionais que pudessem respaldar e possibilitar a
realizacdo desta pesquisa eticamente. O guia de ética da Association of Internet Researchers
(AoIR) aponta que as pesquisas na Internet costumam se basear na maximizacao dos beneficios
da pesquisa e minimizacao dos prejuizos; nos direitos humanos a dignidade; na seguranca e
protecdo aos participantes; na expressdo de autonomia; além do senso de respeito a pessoa, de
justica e de beneficéncia e ndo maleficéncia (MARKHAM; BUCHANAN, 2012). Dentre 0s
topicos comumente debatidos diante dessas diretrizes, ha a questdo da percepc¢éo diferenciada
por quem é participante e observador externo ou interno sobre o que séo informacdes ou espacos
publicos ou privados (ESTALELLA; ARDEVOL, 2007).

Apesar do carater publico das postagens e de as pessoas terem a consciéncia da
finalidade publica da Internet, as expectativas das pessoas quanto ao que é privado devem ser
consideradas pelos pesquisadores (MARKHAM; BUCHANAN, 2012). Sendo assim, para que
ndo haja davidas quanto aos procedimentos éticos, devido ao fato de o presente trabalho
envolver seres humanos e por se compreender a relevancia dos conceitos estruturantes da
Bioética, este estudo esta de acordo com as Resolu¢des n.° 510/2016 e n.° 466/2012 do Conselho
Nacional de Satde (CNS, 2016; 2012), tendo sido submetido & apreciacdo do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) do Instituto Oswaldo Cruz da Fundacdo Oswaldo Cruz (IOC/Fiocruz) e
aprovado sob o0 n.? 2.391.257, CAAE 74067517.0.0000.5248.

Para participacdo em uma rede social, o usuario precisa cadastrar uma conta, aceitando
o0s termos de consentimento e funcionamento que sao regidos pelas politicas de Privacidade da
rede social, para que possa ter acesso a todas as ferramentas que o website proporciona. Para
este aceite, 0 usuario marca o item de que leu e concorda com 0s termos propostos, € clica no
“Aceito”. Caso ndo o faca, ndo havera possibilidade de registro de conta no website.

Este procedimento permite ao pesquisador a utilizacdo dos dados, respeitando as
politicas de privacidade e funcionamento da rede social, sem a necessidade do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) de cada usuério, pois subentende-se que 0 mesmo
concordou quando iniciou sua participacdo na rede social; logo, para este estudo houve a
dispensa do TCLE.
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Diante do que foi mencionado, entende-se que 0s usuarios das redes sociais estdo cientes
do comprometimento, responsabilidades e funcionamento das redes, pois tém acesso e
concordaram com esses termos antes da criacdo do perfil na rede pelo qual é responsavel. Esse
questionamento inicial também informa que o usuario é autor principal de sua rede, mas €
também corresponsavel por tudo o que ocorre nela, sendo postagens, compartilhamentos e/ou
comentarios, além de as postagens de forma publica poderem ser visualizadas e compartilhadas
por terceiros.

No Facebook, algumas das informacdes disponiveis sao:

Informacdes publicas sdo as informagdes que vocé compartilha com o pablico em
geral, como as informagdes que estéo no seu Perfil Pablico, ou o conteddo que vocé
compartilha em uma Pagina do Facebook ou em outro férum publico. As informagées
publicas estdo disponiveis para qualquer pessoa dentro ou fora dos nossos Servigos e
podem ser vistas ou acessadas por meio de sites de busca (FACEBOOK, 2017a).

Quanto & ferramenta utilizada para busca na rede social, o aplicativo Netvizz trabalha
respeitando as normas do Facebook, ou seja, busca somente postagens publicas de usuarios
vinculados a este. As proprias redes travam, como ja foi citado, o compartilhamento de
informacdes particulares ou que o usuério ndo selecione como informacéo publica em acordo
com seus termos de uso e politica de privacidade.

Na intencdo de preservar o anonimato dos participantes, os comentarios foram
transcritos no formato de texto e identificados como G (grupos) e P (paginas) e numerados de
las.

Foram feitos print screens (capturas de tela), Unica e exclusivamente para o processo de
analise e para arquivamento, possibilitando a recuperacdo dos dados. Lembrando que, no
momento que alguém desejar saber quem realizou determinada postagem e escrever na barra
de busca do Facebook, provavelmente ndo encontrarg, justamente pelos incrementos advindos
com a Politica de Privacidade do website do Facebook. Acredita-se que, ao conduzir o processo
de andlise e escrita do relatério desta maneira, pode-se evitar ao maximo a identificacdo dos
frequentadores. Todas essas medidas sdo tomadas em consonancia com o discutido no
documento da AolR sobre as fronteiras quanto ao publico e privado no contexto da Internet
(MARKHAM; BUCHANAN, 2012). Caso algum print screen seja utilizado na apresentacao
dos dados, o usuario recebera uma tarja preta para que nao seja possivel sua identificacao.

Como a obtencdo dos dados se deu pelo uso de um aplicativo, o Netvizz, e devido a
politica de privacidade do Facebook, alguns dados néo estdo disponiveis, como os pertencentes
a grupos fechados. Logo, as postagens e comentarios podem néo representar a realidade total
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das interacBes ocorridas no cenario do cancer de mama no Facebook, tornando-se uma
limitag&o reconhecida do estudo.

N&o ha riscos para os membros do grupo ou paginas selecionadas, por Ihes ser garantido
0 anonimato e impossibilidade de rastreamento dos usuarios.

Ja como beneficios, espera-se, através da pesquisa e com seus resultados, a identificagdo
de uma interface da assisténcia que pode acontecer no ciberespaco e que, de certa forma, ainda
é desconhecida e ou subutilizada pelos servicos de satde, além da construcdo de espacos de
interlocucdo entre profissionais da salude e os demais atores envolvidos nos cuidados as
portadoras de cancer de mama. Poder-se-& ainda fortalecer ou propiciar processos de
empoderamento dos pacientes, fortalecimento de redes sociais, a expansao da sociabilidade,
diminuicdo do isolamento social e ampliacdo de redes de apoio.

No que diz respeito as postagens no ambito da intervencdo em saude, cabe aos
respectivos profissionais da area entenderem que o que é postado é suscetivel de ser analisado
e interpretado de forma errbnea, sendo importante que se faga uma reflexdo séria sobre os
conteudos a serem publicados, levando em consideracdo questdes éticas, legais e profissionais.

Diante desses questionamentos o Conselho Federal de Enfermagem (COFEN), por
exemplo, através da Resolucdo n° 554 de 2017, listou as condutas esperadas para a utilizacéo
das redes sociais com o objetivo de salvaguardar a privacidade de pacientes e nortear a postura
dos cerca de 1,9 milhdo de profissionais da area no Brasil (COFEN, 2017). Dentre diversas
referéncias, a resolucdo destaca que é vedado aos profissionais: substituirem a consulta de
enfermagem presencial pela consultoria por midia social; exporem imagens comparativas,
referentes ao “antes e depois” de procedimentos; utilizarem armadilhas para enganar pacientes
sobre resultados alcancados; e, veicularem informagdes que possam causar panico na
sociedade.

Segundo o coordenador da Camara Técnica de Fiscalizacdo do COFEN, as razfes que
motivaram a elaboragdo da resolucdo ndo ficam restritas a maus comportamentos de
enfermeiros. “Com esse avango das redes, ¢ comum a gente ver profissionais da area da satde
fazendo varias postagens, em especial com imagens que expdem a figura do paciente, inclusive
em trabalhos cientificos”, diz. (AGENCIA BRASIL, 2017).

Contudo, se bem utilizadas, as redes sociais podem espalhar mensagens que explicitam
0 lado mais generoso da profissdo. “A enfermagem ndo ¢ valorizada no ramo de satde, e, na
maioria das vezes, a¢fes nas redes sociais mostram aos pacientes a importancia da nossa

profissdo”, diz uma estudante mineira de enfermagem. Ela completa afirmando que ap0s assistir
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a um video no Facebook sobre o atendimento de uma enfermeira de unidade neonatal, ficou
bastante impressionada. “Me sensibilizou o fato de como a equipe acolheu o recém-nascido,

como se fosse um filho” (AGENCIA BRASIL, 2017).

4.2.  Coleta de dados pelo Netvizz

Para coleta de dados e analise de contetdo utilizamos como ferramenta o Netvizz v 1.42
(Figura 1), que é um aplicativo desenvolvido para extrair dados de diferentes secbes da
plataforma do Facebook para fins de pesquisa, como grupos e péginas, facilmente trabalhados
em planilhas.

Figura 1. Aplicativo Netvizz

Aplicativos

netvizz
Educacao

Fonte: Aplicativo Netvizz, 2019.

Para seu uso, o Netvizz exige que os usuarios facam login com uma conta do Facebook
para gque possam acessar os dados. E estes dados coletados pelo aplicativo levam em
consideracdo, além das politicas de privacidade do Facebook, a relevancia das configuractes
de privacidade escolhidas pelos usuérios (RIEDER, 2013).

Até janeiro de 2015, o Netvizz poderia dar um panorama sobre os frequentadores,
fornecendo dados tabulados destas pessoas e suas redes de amizade; entretanto, com a politica
nova de privacidade do Facebook, esta funcionalidade foi vedada e a identificacdo dos
participantes é criptografada (RIEDER, 2015), porém foi possivel a extracdo dos comentarios
de péaginas e grupos abertos, sem a identificacdo dos usuarios, garantindo assim o anonimato.

Em marc¢o de 2018, ap6s escandalo envolvendo o uso ilicito de dados de 50 milhGes de
pessoas e sua venda para a empresa Cambridge Analytica (LIMA; TOZETTO; CAPELAS,
2018), a plataforma alterou os termos de uso e servigos e a politica de dados da companhia,
ampliando o controle de privacidade do usuario e especificando quais informacgdes sdo

coletadas e como sdo usadas (FACEBOOK, 2018).
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A partir dessa nova politica de dados do Facebook (2018), seria impossivel o uso do
Netvizz para resgate dos comentérios, sua versdo atual v1.6 (Figura 2), ndo tem acesso ao
conteudo referente aos grupos, apenas as paginas. Entretanto, a coleta foi realizada em abril e
novembro de 2017, usando o Netvizz versdo v1.42 e atendendo a politica de 2015.

Pensando na versdo anterior e funcionalidades disponiveis & época, este aplicativo foi
escolhido para que tivéssemos critérios na selecdo dos grupos e paginas que seriam analisados.
Pelo Netvizz era possivel identificar grupos e paginas com determinada palavra-chave em seus
nomes ou descricdes, como a usada neste estudo, cancer de mama, além de outros dados
compilados e, posteriormente, possiveis de serem extraidos em tabelas. No caso dos grupos, o
aplicativo gerava uma tabela com o nimero de identificacdo do grupo, nome, icone, descrigdo
e privacidade (aberto ou fechado). Entretanto, o Netvizz s6 extraia dados de grupos abertos. Ja
nas paginas, sdo obtidos dados iniciais como o numero de identificacdo, nome, categoria
enquadrada (selecionada pelo criador da pagina), nimero de membros, check-ins e descrigcdo

da pagina.

Figura 2. Captura de tela de busca do Netvizz, versdo 1.6, 2018.

Netvizz v1.6

Netvizz is a tool that helps you analyze different sections of the Facebook platform - mainly pages - for research purposes.
For questions, please consult the FAQ and privacy sections. Please reference this paper in academic work.

Netvizz is being updated regularly. If you encounter a problem, please check the FAQ for how to report it.

Since this application has not passed Facebook's app review for the "Page Public Content Access” permission, it may stop working in the
near future. More details here.

Developing and hosting netvizz costs time and money. If the tool is useful for you, please consider to ' peonate

The following modules are currently available:

page like network - analyze networks of pages connected through the likes between them
page posts - analyze user activity around posts on pages

page timeline images - analyze images from the "Timeline Photos" album on pages
search - interface Facebook’s search function

link stats - generate statistics for links shared on Facebook

Big pages can take some time to process (minutes or hours). Be patient and try not to reload!

Fonte: Aplicativo Netvizz, 2018.
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4.3. Critérios de inclusdo e exclusao

Utilizamos como critérios para selecdo os quesitos a seguir:

5.2.1 Grupos:

v" Inclusdo - ser aberto e de carater publico, ter cancer de mama como palavra no nome
ou na descricdo, ter descricdo em portugués, estar entre 0S primeiros no

ranqueamento do Netvizz, e com maior nimero de membros.

v Exclusdo: ser fechado e ndo apresentar postagens no ano de 2016.

5.2.2 Péginas:

v" Inclusdo — ser publica, ter cancer de mama como palavra no nome ou na descricao, ter
descricdo em portugués, estar entre os primeiros no ranqueamento do Netvizz, e com

maior nimero de membros.

v Exclusdo: ndo apresentar postagens no ano de 2016.

O namero de membros foi considerado um critério relevante, pensando na possibilidade

de maior atividade, e na selecdo de cinco paginas e cinco grupos, esperando a saturacdo dos

dados e heterogeneidade da amostra.

4.4.  Organizagdo dos dados

A seguir demonstraremos o fluxograma 2 que representa 0 passo-a-passo da coleta,

organizacdo dos dados e os resultados obtidos de ambos, que serdo expostos posteriormente.
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Fluxograma 2. Passo-a-passo da coleta e organizacdo dos dados da pesquisa

1) Acessar o Nervizz v1.42 1° passo: coleta
. dos dados
2) Selecionar grupos e

E paginas em portugués l

3) Digitar a palavra-chave 1) Selecionar os 5 grupos e as 03
“cancer de mama”

2° passo: paginas seguindo critérios de

mnclusio e exclusido

organizag¢ao dos
dados

3° passo:
extragdo dos
dados )

l

4° passo: Analise
do Conteudo
(Bardin)

2) Selecionar grupos e paginas
com contetido disponivel em
portugués

1) Acessar o Nervizz v1.42

R |

2) Selecionar group data e
page data

3) Digitar o periodo de
coleta em group data
i module e page data module

4) Extrair todos os dados
(comentarios)

2) Leitura flutuante

3) Exploracio do material

4) Definicio das categorias

Categorias:
Nuvem de Palavras 1) Eu confessional

dos grupos e 2) Vocé interacional
paginas 3) Processo terapéutico
4) Religiosidade

Fonte: Elaboracéo propria, 2018.

Para chegarmos nesse ponto, entramos no Netvizz v1.42, clicamos no icone Search que
nos leva a uma outra tela. Nesta nova tela, observamos a esquerda a palavra type (tipo em
portugués) que ao lado ha um icone no qual é possivel selecionar o tipo de busca que se quer
realizar, neste caso selecionamos groups (grupos) (Figura 3). E logo a direita, ha uma caixa de
texto na qual é possivel digitar a palavra-chave, entdo digitamos cancer de mama e clicamos
em “Enviar” (Figura 4). Para pesquisa em paginas, a Unica alteracao € selecionarmos pagina,

como tipo de busca (Figura 5).
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Figura 3. Captura de tela de busca do Netvizz, versdo 1.42, 2017.

Netvizz v1.42

Netvizz is a tool that extracts data from different sections of the Facebook platform - in particular groups and pages - for research
purposes. File outputs can be easily analyzed in standard software. Please reference this paper when using Netvizz for academic work.

For questions, please consult the FAQ and privacy sections. Non-commercial use only.

Netvizz is being updated reqularly. If you encounter a problem, please check the FAQ for how to report it

The following modules are currently available:

group data - creates networks and tabular files for user activity around posts on groups

page data - creates networks and tabular files for user activity around posts on pages

page like network - creates a network of pages connected through the likes between them

page timeline images - creates a list of all images from the "Timeline Photos" album on pages
telface to Facebook's search function

link stats - provides statistics for links shared on Facebook

Big pages or groups can take some time to process (minutes or hours). Be patient and try not to reload!

Fonte: Aplicativo Netvizz, 2017.

Figura 4. Captura de tela do Netvizz de grupos com a palavra-chave "Céancer de Mama".

Netvizz v1.42
Search Module
This module provides an interface to Facebook's search functions for pages, groups, places and events. The script will attempt to get up

to 1000 results. These results can be personalized to your account. All fields are taken directly from the API, for documentation see the
reference.

S %

type: | group v | query: CANCER DE MAMA

¥ show HTML table

Enviar

File Column Explanations

These should be quite self explanatory, for additional information, refer to the API documentation, which provides canonical explanations for
pages, groups, places, and events.

Results

found 154 results

Fonte: Aplicativo Netvizz, 2017.
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Figura 5. Captura de tela do Netvizz de busca de paginas com a palavra-chave "Céancer de
Mama".

Netvizz v1.42
Search Module

This module provides an interface to Facebook's search functions for pages, agroups, places and events. The script will attempt to get up
to 1000 results. These results can be personalized to your account. All fields are taken directly from the API, for documentation see the
reference.

< =

type: | page v | query: CANCER DE MAMA
¥/ show HTML table

Enviar

File Column Explanations

These should be quite self explanatory, for additional information, refer to the API documentation, which provides canonical explanations for
pages, groups, places, and events.

Results

found 503 results

Fonte: Aplicativo Netvizz, 2017.

Depois de selecionados cinco grupos e cinco paginas que atenderam aos critérios de
inclusdo e exclusdo, os dados foram extraidos de outra ferramenta do Netvizz, Group data
(Dados do Grupo) e Page data (Dados da Pagina). Clicamos em um destes icones (Group data
ou Page data), que direciona a outra tela, Group Data Module (Mdédulo de Dados do Grupo)
ou Page Data Module (Mddulo de Dados da P&gina). Nesta, incluimos o nimero de
identificacdo (ID) do grupo ou pagina, as ultimas postagens (até 999) ou pelo periodo de coleta
(Figura 6). No caso dos dados da pagina, ainda € possivel selecionar a extracdo de todos os

dados, incluindo a rede completa e todos os comentérios (Figura 7).
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Figura 6. Captura de tela do Netvizz de busca de dados do grupo selecionado.

Netvizz v1.42

Group Data Module @

This module gets posts (specify either last n or a date range) from a group and creates:

e A tabular file (tsv) that lists different metrics for each post.

* A tabular file (tsv) that lists basic stats per day for the period covered by the selected posts.

* A tabular file (tsv) that contains the text of user comments (anonymized).

* A bipartite graph file (gdf) that shows posts, users (anonymized ), and connections between the two. A user is connected to a
post if she commented or liked it.

* A monopartite graph file (gdf) that shows interactions between users (anonymized ). Connections are made through liking or
commenting on a post.

Attention: Processing time depends a lot on group size - may take up to an hour or more. The script may run out of memory or access
credits for very large group (> 1M comments/likes). Consider grabbing stats only or working with smaller date blocks.

On the first run, alvays select "get only post statistics” to get an idea of the size of the group.

This module can only retrieve data for open groups at this time. If you are an admin, consider making the group open, run Netvizz, and
then close it again. See the api reference documentation for the group-id/feed endpoint for documentation.

<

group id: 204326246273)3 (find group ids here or through Netvizz' search module)

date scope: () |ast 50 | posts (max. 999)
® posts between 2016-01-01 | and 2016-12-31

datatoget: [ get only post statistics (no network and comment files, much faster and can deal with very large pages)

get group data

Fonte: Aplicativo Netvizz, 2017.

Figura 7. Captura de tela do Netvizz de busca dos dados da pagina selecionada.

Netvizz v1.42
Page Data Module @
Facebook's Page API recently had problems retrieving posts for certain pages and date spans. The bug seems to be resolved.

This module gets posts (specify either last n or a date range) on a page and creates a number of files:

A tabular file (tsv) that lists a series of metrics for each post.

A tabular file (tsv) that lists basic stats per day for the period covered by the selected posts.

A tabular file (tsv) that lists page fan numbers per country (only for overall top 45 countries).

A tabular file (tsv) that contains the text of user comments (users anonymized).

A bipartite graph file (gdf) that shows posts, users (anonymized), and connections between the two. A user is connected to a
post if she commented or reacted on it.

Attention: Processing time depends a lot on page size - may take up to an hour or more. The script may run out of memory or access
credits for very large pages (> 1M comments/likes). Consider grabbing stats only or working with smaller date blocks.

On the first run, afvays select "post statistics only” to get an idea of the size of the page.

Which posts are retrieved depends on whether you like the page or not. In some cases, even if you like the page, Facebook now only
allows access to the 600 most recent posts in a given year. If you do not like the page, you may only be able to get the 600 posts
Facebook considers the most relevant. See the api reference documentation for the page/feed endpoint this module relies on.

it

page id: f12059659466721: (find page ids here or through Netvizz' search module)

date scope: D last i50 ] posts (max. 999)
® posts between 2016-01-01  and [2016-12-31

data to get: ) post statistics only (post metrics, stats per day and fans per country)

t_statistics and 200 top ranked comments per t
I ® full data (full network and comment files, can fail for larger pages) I
get post by page only or posts by page and users

Fonte: Aplicativo Netvizz, 2017.
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Optamos pelo periodo de coleta no ano de 2016 (01/01/2016 a 31/12/2016), para que
pudéssemos avaliar as postagens ao longo de todo o ano.

Os grupos e paginas foram identificados por numeral ordinal de 1 a 5, sendo grupo 1
(G1), pégina 1 (P1), e assim sucessivamente, garantindo o sigilo e anonimato de seus membros.

4.5, Analise de Contelido

Os dados foram analisados e trabalhados conforme Bardin, que prop6e a anéalise de
conteddo (AC) em trés fases: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados,

inferéncia e interpretacdo (BARDIN, 2016). Define-se a analise de contelldo como:
[...] um conjunto de técnicas de anélise das comunicacdes visando obter, por
procedimentos, sistematicos e objetivos de descricdo do contelido das mensagens,
indicadores [...] que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicées
de producgdo/recepg¢do das mensagens (BARDIN, 2016, 48p.).

A principal pretensdo da analise de conteldo ¢é fornecer técnicas precisas e objetivas que
sejam suficientes para garantir a descoberta do verdadeiro significado, assim, constitui-se uma
pratica que se pretende neutra no plano do significado do texto, na tentativa de alcancar
diretamente o que haveria por tras do que se diz (BARDIN, 2016).

Bardin (2016) propGe a AC pautada em trés fases distintas:

1. Inicialmente a pré- anélise;

2. Seguida da exploracdo do material €;

3. O tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao.

A primeira fase da AC chamada de pré-analise é o momento da organizacdo dos dados.
Nesta fase foi realizada a leitura flutuante dos comentarios e ocorreu a impregnacdo do
investigador por impressdes advindas dos dados obtidos. Posteriormente foi realizada a
demarcacao dos documentos relevantes que sofreram o tratamento.

Com os comentérios relevantes definidos foi realizada a constitui¢cdo de um corpus, para
o tratamento analitico. Para a constituicdo de um corpus, Bardin (2016) cita algumas regras
fundamentais:

1. Regra da exaustividade (todos os elementos contidos nos dados devem ser

analisados);
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2. Regra da representatividade (0 quantitativo de amostras deve ser representativo
dentro do universo pesquisado);

3. Regra da homogeneidade (todos os documentos analisados devem abordar o mesmo
tema) e;

4. A regra da pertinéncia (os documentos que serdo analisados devem atender aos
objetivos do estudo).

A segunda fase da AC tratou-se da exploracao do material. Esta exploracdo foi realizada
por meio de estruturacdo dos dados mediante as estratégias denominadas por Bardin (2016)
como inventario das unidades de registro e de contexto e classificacdo por analogias.

J4, na terceira fase descrita por Bardin, como tratamento dos resultados, a inferéncia e
a interpretacdo sdo pautadas nos dados oriundos dos inventarios e das analogias, que sofreram
categorizacao e analise tematica.

A categorizacdo € uma operacdo de classificacdo de elementos constitutivos de um
conjunto por diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o género (analogia),
com os critérios previamente definidos. As categorias sdo rubricas ou classes, as quais retinem
um grupo de elementos (unidades de registro, no caso da analise de contetdo) sob um titulo
genérico, agrupamento esse efetuado em razdo das caracteristicas comuns destes elementos
(BARDIN, 2016).

Ainda fazendo referéncia a mesma autora: “[...] fazer uma analise tematica consiste em
descobrir os “nucleos de sentido” que compdem a comunicagdo e cuja presenga ou frequéncia
de aparicdo podem significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido [...]” (BARDIN,
2016, p.105).

Na pré-analise, o material coletado foi extraido em planilhas do Software Microsoft
Excel® e transferido para arquivos do Software Word®, identificados como pertencentes a um
grupo (G) ou a uma pagina (P) do Facebook. Posteriormente, para fins de depuracdo dos
contelidos com significado semantico mais relevante a andlise, foi realizada a retirada de
elementos numéricos, simbolos, artigos e preposicdes, a verificacdo da ortografia, conforme
explicitado adiante. Este bloco de palavras se prestara como material bruto para a construcao
da nuvem de palavras, com o objetivo de evidenciar as palavras mais frequentes que se prestardo
aAC.

No Facebook, qualquer usuario com mais de 13 anos e com uma conta de e-mail valida
pode criar um perfil, e esse tem também a possibilidade de criar paginas e grupos. Nas paginas,

assim como nos perfis dos usudrios, podem ser publicados fotos, videos, textos, transmissfes ao
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vivo e até comercializa¢do de produtos, desde que o administrador da pagina em questéo liste as
pessoas autorizadas para atualizar ou alterar o contetdo. E possivel que todas as publicaces sejam
curtidas, comentadas e compartilhadas por todos os seguidores da pagina. Assim, as paginas servem
para empresas, marcas, organizacoes e figuras publicas compartilharem suas histérias, aumentarem
seu publico e se conectarem com as pessoas entusiastas (FACEBOOK, 2017a, FACEBOOK,
2017c).

Ja os grupos tém como objetivo principal reunir pessoas que tenham interesses em comum
seja para reunides de familia, colegas de trabalho, portadores de doencas, defensores de uma mesma
causa, possibilitando a interacdo entre os integrantes. A participacdo e privacidade no grupo sao
personalizadas pelo administrador deste (FACEBOOK, 2017b).

Em seguida, paralelamente as nuvens de palavras, foi realizada leitura flutuante dos
comentarios, identificacdo dos nucleos de sentido e formulacdo das hipdteses e dos objetivos.
O nucleo de sentido é a frase ou trecho que representa mais objetivamente aquele comentério.

Na segunda fase, foi realizada a exploracdo do material com a definigéo de categorias
(sistemas de codificacdo) e a identificacdo das unidades de registro e das unidades de contexto
nos documentos. Aprofundando a leitura, as palavras-chave foram reunidas por unidade de
significancia e, logo ap6s, foram criadas as categorias tematicas.

As categorias sdo rubricas ou classes, as quais reanem um grupo de elementos sob um
titulo genérico, agrupamento esse efetuado em razdo dos caracteres comuns desses elementos,
como semantico (agrupados por temas), sintatico (verbo, adjetivo, etc.), léxico (classificacao
das palavras segundo o seu sentido, com emparelhamento dos sinénimos e dos sentidos
proximos) ou expressivo. Os requisitos para uma boa categoria sdo a exclusdo mutua,
homogeneidade, pertinéncia, objetividade, fidelidade e produtividade (BARDIN, 2016).

As categorias tematicas foram delimitadas conforme unidade de significancia, e
atendendo ainda aos objetivos propostos pela pesquisa. Na terceira fase, realizou-se tratamento
dos resultados, inferéncia e interpretacdo. Nessa etapa, ocorreu a condensacao e o destaque das
informac@es para andlise, culminando nas interpretacdes inferenciais. Bardin (2016) ressalta
que esse “¢ o momento da intui¢do, da andlise reflexiva e critica”.

Sendo assim, apesar de a analise do contetudo ser um método empirico, ha um conjunto
de instrumentos de cunho metodologico em constante refinamento que se aplica a discursos
diversificados e que se refere, principalmente, a descricdo objetiva, sistematica e quantitativa

do contetdo, sem, por isso, deixar de ser uma analise de significados (BARDIN, 2016).

47



4.5.1 Nuvem de Palavras

Para indicagdo de nucleos de sentidos na analise de contetdo, foi usada a ferramenta
online conhecida como “nuvem de palavras” (word clouds), nuvem de tags ou nuvem de
etiquetas. A nuvem de palavras é um recurso que permite criar uma imagem de palavras a partir
de um determinado texto. Na nuvem aparecem em maior proeminéncia as palavras que ocorrem
com maior frequéncia no texto. Pode-se escolher diferentes tipos de letra, de disposi¢do das
palavras e esquemas de cores para facilitar a visualizacdo. As nuvens sdo, portanto, a
representacdo de uma lista hierarquizada visualmente, com fins de classificacdo (LEMOS,
2016; VASCONCELLOS-SILVA; CARVALHO; LUCENA, 2013).

A presenca ou auséncia de certos elementos, como palavras e temas, pode ser um fator
significativo da anélise, assim como a frequéncia em que aparece dada unidade de registro
(BARDIN, 2016). A nuvem de palavras atende a necessidade de identificar quais termos séo
mais discorridos e utilizados ao se debater sobre um tema. Pode-se também tracar um mapa de
relagdes entre os termos e 0s sentimentos expressos por eles. Extrapolando o recurso ilustrativo,
a nuvem de palavras tem sido ponderada como uma opcdo a analise de textos em pesquisas
qualitativas, sendo considerada uma ferramenta eficaz de comunicacéo, acrescentando clareza
de ideias (MCKEE, 2014).

A anélise por meio de nuvem de palavras é visualmente interessante e mostra as palavras
estruturadas em forma de nuvem, com tamanho diferentes, onde as palavras maiores sdo aquelas
gue detém certa importancia no corpus textual (a partir de um simples indicador de frequéncia).
O método nuvem agrupa as palavras, organizando-as de forma grafica em funcdo de sua
frequéncia (CAMARGO; JUSTO, 2013).

No método nuvem as palavras sdo posicionadas aleatoriamente de tal forma que as mais
frequentes aparecem maiores que as outras, demonstrando, assim, seu destaque no corpus de
analise da pesquisa. Quanto maior a fonte do termo na figura, maior sua frequéncia na amostra,
assim como menor o tamanho da fonte, menor sua frequéncia.

Os algoritmos que possibilitaram a elaboracdo da nuvem de palavras sdo recursos de
acesso livre online encontrados no WordArt (https://wordart.com). Para elaboracdo da nuvem
de palavras com os dados obtidos a partir das postagens e comentarios de grupos e paginas

relacionadas ao cancer de mama no Facebook, alguns parametros foram criados:
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v Limpeza do texto — remocdo de artigos, conjuncdes (a, por, que, em, no, um, uma...),

preposic¢des e simbolos;
v’ Correcdo de algumas palavras escritas abreviadas ou com ortografia errénea;

v’ Padronizacgdo de termos com variacGes gramaticais de nimero, como plural (s) e de

género (0) e (a);

v' Agrupamento de palavras com mesmo significado, diferindo apenas no tempo

verbal.

A utilizacdo da nuvem de palavras permite criar parametros de selecdo se houver a
necessidade de gerar novas nuvens com possibilidades especificas de analise de conteudo,
auxiliando no processo de escolha de categorias que adotem os critérios semantico (temas) e
sintatico - verbos, adjetivos e pronomes (LEMOS, 2016).

Em uma nuvem de palavras, o formato da nuvem e cor das palavras pode ser

personalizado, e a diferenca de tamanhos indica a frequéncia, sendo o maior mais frequente.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1. A Internet e o cAncer de mama — uma revisao sistematica

O céncer de mama, apesar da possibilidade de sua detecgdo precoce e dos avangos
cientificos empreendidos no seu tratamento, ainda é concebido como uma sentenca de morte,
realidade que demanda atencdo prioritaria das politicas publicas de salde nessa esfera
(KLUTHCOVSKY et al, 2014).

O céncer de mama interfere diretamente na qualidade de vida das mulheres acometidas,
comumente nos quesitos sexual, humor, relacbes familiares, imagem do préprio corpo e
atividades cotidianas, podendo levar a depressdo, ansiedade, ideacdo suicida, insénia e medo,
além do isolamento social (SIMEAO; LANDRO; DE CONTI; GATTI; DELGALLO; DE
VITTA, 2013).

Pensando neste isolamento social, muitos pacientes buscam o espaco virtual como meio
de interacdo, mesmo que de forma passiva inicialmente, através das paginas e grupos de apoio
relacionados a sua doenca. Estes espacos, além de proporcionarem informacdes sobre a doenca,
prevencdo e suporte, trazem esperanca para o enfrentamento do problema, seja pelo
compartilhamento de experiéncias, seja pelo reconhecimento e identificagdo de outras em
mesma situacdo. Diante desse quadro, de que forma estd sendo utilizada a Internet por
portadoras ou pessoas que buscam informacdes sobre o cancer de mama?

Para responder a essa pergunta, foi necessaria a realizacdo de uma revisao sistematica
da literatura, que foi estruturada em seis etapas distintas: 1) elaboragédo da questdo de pesquisa;
2) definicdo das bases de dados e critérios para inclusdo e exclusdo de estudos; 3) definicdo das
informacdes a serem extraidas dos estudos selecionados; 4) avaliacdo dos estudos incluidos na
revisao; 5) interpretacdo dos resultados; 6) apresentacdo da revisdo/sintese do conhecimento
(WHITTEMORE; KNAFL, 2005; MENDES; SILVEIRA, GALVAO, 2008; SOARES et al.,
2010; SOUSA et al., 2017).

Destaca-se que este método de pesquisa tem a finalidade de reunir e sintetizar resultados
de pesquisas sobre um determinado assunto, de maneira sistematica e ordenada, contribuindo
para o aprofundamento do conhecimento do tema investigado (MENDES; SILVEIRA,;
GALVAO, 2008).

Para orientar a sele¢do dos descritores e a formulagéo da pergunta utilizou-se a estratégia

PICO, no qual, P - Populagéo, | - Intervencdo, C - Comparagédo e O - Desfecho (SANTOS;
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PIMENTA; NOBRE, 2007), sendo Populagdo: Usuarios ou sites destinados a tematica de
cancer de mama, sendo portadoras de cancer de mama ou néo; Intervencao: formas de utilizagéo
da Internet; Comparagdo: ndo se aplica; O — desfecho - uso de sites e midias digitais,
intervencdes realizadas na Internet e qualidade das informac6es veiculadas na Internet sobre o
cancer de mama. Assim, formulou-se a pergunta de pesquisa: Quais as evidéncias das atividades
na Internet realizadas pelos usuarios ou sites destinados a temética de cancer de mama?

Para a busca nas bases de dados, foram selecionados descritores presentes nos
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e no Medical Subject Headings (MESH), assim como
descritores ndo controlados, estabelecidos de acordo com sinénimos dos controlados, e por
meio de leituras prévias sobre o topico de interesse. Para sistematizar a coleta da amostra,
utilizou-se o formulario de busca avancada, respeitando peculiaridades e caracteristicas
distintas de cada base de dados.

A busca foi realizada por dois pesquisadores independentes, de forma simultanea, os
quais padronizaram a sequéncia de utilizagdo dos descritores e dos cruzamentos em cada base
de dados e, em seguida, compararam os resultados obtidos. Para garantir a busca ampla, em sua
totalidade, foram acessados por meio do portal de periddicos da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).

Para identificar estudos que pudessem embasar a tematica abordada na presente tese,
foram utilizadas as seguintes bases de dados da &rea da satde: National Library of Medicine
(PUBMED), The Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) e
Literatura Latino-Americana de Ciéncias da Saude (LILACS), através do Portal Regional da
Biblioteca Virtual em Saude (BVS REGIONAL).

A escolha das bases se deu com o objetivo de mapear a producdo cientifica americana
(PUBMED), a literatura latino-americana (LILACS) e, a area da enfermagem (CINAHL). Para
a elaboragéo das estratégias de busca adotou-se os seguintes descritores oficiais: “Redes Sociais
Online” e “Neoplasias da Mama”, extraidos dos vocabularios controlados Descritores em
Ciéncias da Satde” (DeCS) e Medical Subject Headings (MeSH).

Adotou-se, também, os termos livres sin6nimos “Comunidades Virtuais”, “Facebook”
e “Cancer de Mama”, a fim de otimizar a busca e evitar, a0 maximo, a perda de artigos
relevantes. Optou-se por aplicar um filtro de idiomas (Portugués, Inglés e Espanhol) com a
finalidade de excluir idiomas que ndo seriam considerados na fase de leitura do texto completo.
Para a correlacdo adequada dos termos de busca, respeitou-se as particularidades de casa base

e utilizou-se os operadores booleanos “AND” e “OR”.
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Para a selecdo dos estudos, foram definidos critérios de inclusdo e exclusdo, visando
garantir a elegibilidade adequada. As estratégias utilizadas em cada base de dados e o
fluxograma do processo de selecdo dos estudos, conforme a metodologia PRISMA — Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses, podem ser consultados no Quadro
1 e Fluxograma 3. A metodologia utilizada seguiu recomendacdes internacionais que garantem
a transparéncia e confiabilidade do processo.

Os estudos encontrados foram importados no software de gerenciamento de referéncias
bibliograficas Endnote Web, disponibilizado na base Web of Science, com intuito de ordenar 0s
estudos encontrados e identificar os duplicados nas diferentes bases. Esse software leva em
consideracdo a ordem de exportacdo das bases e criagdo das respectivas pastas no gerenciador,
de forma que seleciona como duplicado o estudo incluido mais recente.

A selecdo das publicacdes abrangeu quatro etapas, sendo que, na primeira etapa, foram
eliminados os artigos em duplicata nas bases de dados; j& na segunda, ocorreu a leitura do titulo,
excluindo-se aqueles que ndo se adequavam ao objetivo da revisdo; na terceira etapa, excluséo
por ndo possuir o texto completo disponivel; na quarta, exclusdo apés leitura do resumo dos
artigos restantes, e na Ultima etapa, fez-se a leitura na integra dos artigos restantes, descartando
aqueles que, de fato, ndo se adequavam ao objetivo da reviséo.

Foi realizada a selecdo dos artigos, examinando cada um destes por titulo, resumo e pelo
texto completo, de acordo com os seguintes critérios de inclusdo: artigos que tratavam de
avaliacdo da acessibilidade as midias sociais/portais da Internet, artigos que tratavam de
intervencdes realizadas na Internet, além de artigos que tratavam da avaliacdo da qualidade das
informagdes na Internet, todos com a temética do cancer de mama. Foram considerados critérios
de exclusdo: editoriais, anais, estudos de revisdo sistematica, estudos que tratavam de cancer
no geral ou estavam associados a outros tipos de cancer além do cancer de mama, e estudos que
estavam fora do escopo do protocolo PICO acima descrito.

De cada estudo foram extraidas as seguintes informacdes e colocadas em planilha no
Excell para apresentacdo dos resultados: ano da publicacéo, pais, periddico, tipo de abordagem
do estudo, nivel de evidéncia, objetivo do estudo, populacdo, intervencdo, tipo de atuacéo e
desfecho, para organizacéo da coleta de dados.

O nivel de evidéncia foi determinado segundo esta classificacdo: nivel | — metanalise de
estudos controlados e randomizados; nivel Il — estudo experimental; nivel 11l — estudo quase

experimental; nivel IV — estudo descritivo/ndo experimental ou com abordagem qualitativa;
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nivel V — relato de caso ou experiéncia; nivel VI — consenso e opinido de especialistas (SOUSA
etal., 2017).

Identificaram-se 580 publicacdes, das quais, ap0s aplicacdo dos critérios de inclusao e
exclusdo, foram selecionados para a amostra desta revisdo 40 artigos. Foram incluidos outros
03 estudos apds o processo de busca manual, contando com 2 artigos, 1 dissertacGes de
mestrado, somando-se 43 estudos. Para sele¢do das publicacdes, seguiram-se as recomendagdes
do fluxograma PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses) (MOHER et al., 2009; GALVAO, TAIS FREIRE, PANSANI, 2015), conforme
apresentado nos quadros de 1 a 7 e fluxograma 3.

Como complementagdo da revisdo foi realizada uma analise documental da Politica
Nacional de Humanizagao (PNH), da Politica Nacional de Promogao da Saude (PNPS) e da

Politica Nacional de Gestao Estratégica e Participativa no SUS (ParticipaSUS).

Quadro 1. Estratégias de busca nas bases de dados.

ESTRATEGIA DE BUSCA N

((Online Social Networkingimh] OR Social Networking[tiab] OR
Virtual Communities[tiab] OR Social Media[ti] OR Facebook[tiab])
PUBMED AND (Breast Neoplasms[mh] OR Breast Neoplasm*[tiab] OR 7310
Breast Cancer][tiab])) AND (English[lang] OR Portuguese[lang] OR
Spanish[lang])

((“Online Social Networking” OR “Social Networking” OR “Virtual
CINAHL Communities” OR “Social Media” OR Facebook) AND (“Breast 1217
Neoplasms” OR Breast Neoplasm* OR Breast Cancer))

(tw:("Online Social Networking” OR "Social Networking” OR
"Virtual Communities” OR "Social Media” OR Facebook OR
"Redes Sociais Online” OR "Redes Sociais" OR "Comunidades
Virtuais" OR "Midias Sociais" OR "Redes Sociales en Linea" OR
BVS/LILACS "Redes Sociales” OR "Comunidades Virtuales® OR "Redes 353
Sociales")) AND (tw:("Breast Neoplasms" OR Breast Neoplasm*
OR "Breast Cancer" OR "Neoplasias da Mama" OR "Cancer de
Mama" OR "Neoplasias Mamarias" OR "Neoplasias de la Mama"
OR "Neoplasias de la Mama")) AND (db:("LILACS"))

Fonte: Elaboracdo propria, 2018.
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Fluxograma 3. Fluxograma de identificacdo, selecéo e incluséo dos estudos — PRISMA.

Estudos identificados nas bases de dados: (n= 580)
PUBMED =310 Estudos identificados fora da busca

CINAHL =217 (n=03)
BVS/LILACS = 53

! 1
L

v

g

«

29

2=

3

=

Exclusdo de dupli Estudos excluidos por titulo
xclusao de duplicatas 3 e por nio possuirem texto

z?u (n=129) completo
O

2 7 (n=415)
[T

“ Estudos rastreados

(n=165)
4 |

3

_g Estudos lidos na integra para avaliar Estudos lidos na integra e excluidos por
= elegibilidade . ndo responder ao escopo da pesquisa

= (n=165) (n=122)

on

)

m J

=

l Estudos relacionados ao uso de sites e
midias digitais = 22
2 Estudos incluidos na revisio Estudos r.clar:iolmdos a intervengdes
realizadas na internet= 15
E (I‘l=43 )
.5 Estudos relacionados a qualidade das
informagdes veiculadas na internet = 06

Fonte: Elaboracdo propria, 2018.

Através da leitura dos estudos incluidos na revisdo foram constituidas trés grandes
categorias quando se trata de Internet e cancer de mama. Séo elas: 1) O uso de sites e midias
digitais e a informacdo sobre o cancer de mama; 2) Intervencdes realizadas com o uso da
Internet relacionadas ao céncer de mama, e 3) Avaliagdo da qualidade das informacGes

veiculadas na Internet sobre o cancer de mama.

5.1.1 O uso de sites e midias digitais e a informagéo sobre o cancer de mama

As pessoas se envolvem na busca de informacdes sobre sadde na Internet de diferentes
formas, por diferentes motivos. A acessibilidade confere, ao espaco digital disponivel ao
usuario, um formato autbnomo com toda a informacdo que lhe for dispensada,
independentemente de formas de acesso, e nessa categoria estudos demonstraram o uso de sites
e midias digitais com a tematica especifica do cancer de mama.

A seguir serdo apresentados os 22 artigos que foram selecionados para esta categoria
que aborda o uso de sites e midias digitais e a informacdo sobre o cancer de mama,
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primeiramente pelas variaveis: ano de publicacéo, idioma, abordagem da pesquisa e regido da
realizacdo da pesquisa (Quadro 2).

Quadro 2. Artigos selecionados e apresentados pelo ano de publicacéo, idioma, abordagem da

pesquisa e regido da realizacdo da pesquisa.

Variaveis ‘ Frequéncia (N) )
2014 02 09
2015 02 09
Ano 2016 03 14
2017 03 14
2018 07 32
2019 05 22
Idioma Inglés 22 100
Quantitativa 13 59
Tipo de abordagem de pesquisa
Qualitativa 09 41
Regido das Américas 13 59
Regido Europeia 04 18
Regides da realizacdo da pesquisa Regido do Mediterraneo Oriental 02 09
Regifo da Asia Oriental 02 09
Regido do Pacifico Ocidental 01 05

Fonte: Elaboracéo propria, 2018.

Foi possivel perceber que conforme os anos vao passando, as publicacGes referentes a
essa tematica aumentam, associando o cancer de mama com o uso da Internet pelas pessoas ou
portadoras que necessitam de informacdes sobre a doenca. O maior nimero de publicacdes foi
no ano de 2018, sendo todos os artigos no idioma inglés, a maioria com abordagem quantitativa
e produzido nas RegiBes das Ameéricas, por universidades dos EUA.

Na sequéncia, apresentam-se 0s artigos pela populacdo, objetivos do estudo,

intervencdo, nivel de evidéncia e desfecho (Quadro 3).
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Quadro 3. Artigos selecionados pela populacdo e objetivos do estudo, nivel de evidéncia e

desfecho.

N|veI de

Sites

Estudantes de
uma
universidade
especifica de
Malasia

Analisar a cobertura da triagem
mamografica em videos populares
do YouTube

Compreender o uso dessas
informagdes pelos pacientes e seus
correlatos ao longo do tempo pode
revelar mudangas no fosso digital
com base na idade e na educagdo
do paciente

Este estudo focou na escolha de
midia e determinou os canais de
comunicagdo mais utilizados e
preferidos nas mulheres em busca
de informagdes e conhecimentos
sobre o cancer de mama

Analise
videos do
Youtube

Anadlise do uso 1]
da Internet

Estudo de \Y,
acessibilidade

de canais de
comunicagao
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A grande maioria dos videos
mostra informagdes gerais
(93,6%) relacionadas a
mamografia e quase dois tergos
referenciados a preparagdo para
teste. Menos de 20% com outros
tipos de
exames. Aproximadamente 30%
discutiram sobre dor associada ao
exame (35,3%) e abordaram
questdes de ansiedade (32,4%) e
medo (29,5%). Quase metade dos
videos mostra informagées sobre
os resultados dos  testes
(46,2%). Mais de 25% cobriam
histérico médico ou familiar. A
maioria ndo pertencia a uma faixa

etaria especifica. Pesquisas
futuras devem analisar em
precisdo as informagdes nos
videos.

O uso da Internet para obter
informagGes sobre salde esta
associado a pacientes com cancer
de mama. Como fortes diferengas
relacionadas a idade e a educagao
levantam uma questdo de como
informagdes importantes podem
ser usadas para todos os
pacientes, especialmente
utilizadas com educagdo limitada,
idade avangada e que vivem sem
um parceiro.

No geral, 89,9% usam telefones
celulares, 46,1% tém interesse em
receber mensagens de prevengdo
de cancer de mama por telefone
celular, 73. 9% usam mensagens
de texto e 36,7% tém interesse em
receber mensagens de
reprodugdo de cancer de mama. A
andlise bivariada revelou
diferengas significativas entre
idade, escolaridade,
nacionalidade e uso de telefones
celulares. A avaliagdio do
comportamento de busca de
informagbes sobre saude é
importante para os educadores de
salide da comunidade para obter
o desenvolvimento de programas.



Usuarios do
Twitter

Pacientes
com cancer
de mama

Midias sociais

Usudrios da
Internet

Determinar a eficacia das midias
sociais como uma ferramenta para
a educagdo de pacientes com
cancer de mama e a diminuigdo
ansiedade

Analisar a correlagdo entre fatores
sociodemograficos, bem como o
estado de saude de pacientes com
cancer de mama e a utilizagdo atual
de novas midias, ou a vontade de
usar aplicativos de Internet e
telefone celular para melhorar o
gerenciamento da terapia.

Descrever o impacto desses
esforcos de midia social na
comunicagdo em saude,

relacionado ao cancer de mama.

Examinar os sentimentos e as
barreiras  expressas sobre o
tratamento do cancer de mama por
usuarios da Internet durante 1 ano

Estudo sobre a
comunidade de

suporte do
Twitter sobre
midias sociais

para cancer de
mama
Aceitabilidade
do uso de
informagoes da
Web

Impactos  da
midia social na
comunicagao

em saude
Analise do
conteudo das
mensagens
postadas
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Este estudo demonstra que o
conhecimento  percebido das
pacientes com cancer de mama
aumenta e sua ansiedade diminui
pela participagdo em um grupo de
suporte de midia social do Twitter

A grande maioria dos pacientes
com cancer de mama aceita uma
Internet para assisténcia
terapéutica, o que indica que o
eSaude é um meio promissor para
melhorar a comunicagdo médico-
paciente. Essas tecnologias
podem melhorar o gerenciamento
de doengas e, finalmente, levar
uma maior adesdo aos esquemas
de terapia. 2% (123/168) via
central de atendimento. Pacientes
diagnosticados com cancer de
mama <5 anos antes da pesquisa
estavam mais interessados em um
call center do que pacientes
diagnosticados> 5 anos antes da
participacao na pesquisa.
Descobriram que o0s usudrios
tiveram maior probabilidade de
clicar, compartilhar, comentar ou
curtir o contelido da postagem
que contém fotos. Esses dados
sugerem que o conteudo visual da
marca é mais eficaz para facilitar o
envolvimento. Essas descobertas
serdo usadas para ajustar os
recursos de midia social gratuitos
e pagos para uma pagina do
Facebook do CDC (Centers for
Disease Control and Prevention)
Breast Cancer. As fotos produzidas
consistentemente em taxa de
engajamento mais significativo no
geral.

Usando uma analise inovadora de
diversos usudrios de midia social,
observaram-se varias barreiras ao
tratamento do cancer de mama
que diferem por raga / etnia.
Como as midias sociais sao uma
ferramenta poderosa, permitir o
uso de dados do mundo real para

pesquisas qualitativas,
capitalizando como ricas
discussdes que ocorrem

espontaneamente online.



Usuarios
pagina
Yahoo

Sites

Usuarios
sites

Usuarios
Twitter

da
do

de

do

Explorar quais informagBes os
usudrios buscam sobre cancer de
mama no site 'Yahoo! Responda no
Japao

Identificar questdes e
preocupagoes que as pacientes tém
em relagdo a mamografia para
rastreamento de cancer de mama,
a fim de estabelecer prioridades na
educagdo do paciente e na
comunicagdo com a saude.

Usando o Google Trends,
estudamos ciclos de interesse
publico em consultas sobre

mamografia e cancer de mama nos
ultimos 5 anos.

Avaliar como os usuarios aprendem
sobre topicos e genética em salude
a partir de fontes de midia social
online

Portal  Yahoo 1\
Respostas do
Japao

Andlise do \Y]
conteudo das
mensagens

postadas

Analise do 1]
interesse
publico

Anélise IV
retrospectiva
de tweets
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A andlise do conteido das
comunidades de perguntas e
respostas na Internet é
importante, pois as perguntas sao
respondidas em sites que servem
como uma rica fonte de reflexdo
direta sobre as necessidades de
informagdes relacionadas a saude
da populagdo em geral. O maior
nimero de perguntas foi
relacionado ao tratamento
(28,8%), seguido por suspeita de
problemas relacionados ao cancer
de mama (23,4%) e questGes
relacionadas a triagem (20%).
Uma analise estatistica revelou
que as questdes relacionadas ao
tratamento tiveram maior
probabilidade de serem altamente
acessadas.

Existe um interesse consideravel
na triagem das diretrizes
mamograficas e na mamografia
entre os usudrios que buscam
informagdes sobre saide em um
site de perguntas e respostas nas
midias sociais. O conhecimento
dessas plataformas permite uma
oportunidade Unica de educagdo
em saude direcionada e
disseminagdo de informagdes
precisas, que podem ser capazes
de alcangar uma populagdo de

pacientes potencialmente
inexplorados ou dificeis de
alcangar.

Nosso trabalho chama a atencdo
para o estudo de dados de trafego
para incentivar os analistas de
campanhas de saude a realizar
uma melhor analise com base nas
praticas de marketing. Seria mais
apropriada iniciar campanhas de
triagem no inicio do ano, quando
novas medidas sdo capturadas e
novos projetos sdo rotacionados.
Nossos resultados demonstram
que, como as conversas foram
focadas principalmente no
compartilhamento de
informagdes e recursos, incluidas
com discussdes relacionadas as
suas  histérias  pessoais e
depoimentos sobre suas
experiéncias com esses topicos.
Os estudos futuros podem
considerar maneiras de aproveitar
o Twitter para ajudar a
personalizar e realizar campanhas
de comunicagdo em saude e usar
os recursos educacionais para



Pacientes
com cancer
de mama

Pacientes
com cancer
de mama

Uso do
Facebook

Usuario do
site INCA

Féruns de
apoio

Coletar dados sobre o que
mulheres jovens com cancer de
mama obtiveram versus o que elas
desejavam no suporte online.

Avaliar a eficacia de um site
baseado em informagdes, criado
especificamente para reduzir o
sofrimento de mulheres jovens com
cancer de mama.

Usar o Facebook para avaliar uma
coorte de percepgdes e satisfacdo
de individuos com a reconstrucdo
mamaria

Estudar os acessos mensais as
paginas do Breast Cancer (BC) e
Breast Cancer Screening (BCS) no
site do INCA por 48 meses.

Determinar a viabilidade de
adquirir e modelar os tépicos de um
importante  féorum  online de

suporte ao cancer de mama

Ajuda na \Y,
construgao de

um suporte

online

Avaliagdo do ]
uso do site

Uso do \Y]
Facebook na
condugao do
tratamento

Analise do ]
interesse
publico

Categorizar as 1l
tematicas de
discussdo
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melhorar a compreensdo do
publico sobre esses tépicos.

Os participantes descrevem nove
facetas de um site de suporte
online ideal, que podem funcionar
como um balcdo Unico para
suporte informativo, pratico e
emocional para mulheres jovens
com cancer de mama. 0
desenvolvimento de um site
multifuncional de suporte online
pode ajudar as mulheres a
encontrar  informagdes  Uteis
rapidamente e abordar as
limitagBes atuais.

A intervengdo nao foi eficaz na
redugdo da ansiedade ou
depressao neste grupo de
mulheres. A medida que um
ndmero alto de necessidades ndo
atendidas foi identificado, outras
medidas s3o necessarias para
atender a essas necessidades de
mulheres jovens com cancer de
mama.

As midias sociais parecem
fornecer suporte informativo e
emocional aos pacientes. Os
cirurgides plasticos podem usar as
midias sociais para coletar
informagdes sobre a experiéncia
dos pacientes para informar uma
conversa clinica e orientar a
pratica clinica.
Os resultados
estratégias  de

sugerem que
comunicagao
adaptadas a cultura seriam
necessarias para informar o povo
brasileiro sobre a BCS. Pesquisas
futuras sdo necessdrias para
estudar percepgoes e construgdes
sociais sobre topicos do BC.
O método desenvolvido forneceu
uma visdo das dreas de interesse e
preocupacgdo, incluindo aquelas
ndo verificaveis na clinica. Esses
tépicos incluem o apoio de
profissionais, leigos e efeitos que
afetam tardiamente a terapia, que
sdo discutidos nas midias sociais e
que podem ser de interesse dos
médicos. Os métodos e resultados
selecionados podem otimizar as
midias sociais para informar o



Sites

Sites

Usuarios
Twitter

Site
Telessaude

do

Relatar dois estudos qualitativos
que examinam (i) se informagdes e
preferéncias de busca de apoio de
mulheres com cancer de mama
avangado podem ser tratadas em
uma intervencgao online e (ii) como
uma intervengdo existente para
pacientes com cancer em estagio
inicial pode ser adaptada para
mulheres

Examinar a natureza e o impacto
das informagdes em saude nas
midias  sociais baseadas em
dispositivos moveis.
Especificamente, investigamos
como os niveis de adverténcia e
eficacia das informagGes de
prevengdo do cancer de mama
afetam o envolvimento das pessoas
com as informagdes, como leituras
e gostos.

Investigar as percepgoes e atitudes
das pessoas relacionadas ao cancer
de mama, especialmente aquelas
relacionadas a atividades fisicas, no
Twitter.

Explorar: (a) acesso e preferéncias
para telessaude; e (b) a proporgdo
de participantes que relataram
problemas com informagbes ndo
atendidas e necessidades de
preparagao relacionadas a cirurgia,
dor péds-operatdria, ansiedade e
qualidade de vida.

Anadlise do uso \Y,
da Internet

Andlise do \Y]
conteudo das
mensagens

postadas

Andlise IV
retrospectiva
de tweets

Anadlise do uso 1]
do site
Telessaude
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fluxo de trabalho clinico em
relagdo ao impacto da
recuperacgdo na vida diaria.

Esses estudos confirmaram que,
embora muitas mulheres com
cancer de mama avangado
estejam otimistas sobre uma
intervengao online e
potencialmente  usariam  tal
intervengdo para atender as
necessidades de informagdo e
apoio, o conteudo de tal
intervencdo precisa ser especifico
do cincer de mama avangado,
facil de usar e personalizado

As informagbes sobre prevengao
do cancer de mama no WeChat
foram bem projetadas. Tanto a
adverténcia quanto a prevencdo
tiveram um efeito significativo no
numero de curtidas. Além disso,
informagGes de prevengdo do
cancer de mama, que contenham
altos niveis de adverténcia,
alcangaram o maior numero de
leituras e curtidas

Em suma, nosso estudo
demonstrou que 1) midias sociais
como Twitter sdo  fontes
inestimaveis para fornecer
informagdes sobre o publico e
saude do consumidor; e 2)
processamento de linguagem
natural combinado com o
aprendizado de maquina sdo
ferramentas e métodos para
avaliar as mudangas de atitudes
dos leigos em seus tweets sobre
saude, descobrir as percepcdes
dos leigos em relagdo a tdpicos
especificos de saude e entender
como as informagdes tém um
impacto nas discussoes dos leigos.
Apesar de a maioria das mulheres
terem acesso a um dispositivo e
conexao a Internet habilitada para
telessaude, menos de um quinto
destas mulheres aceita ter uma
teleconsulta por video com seu
cirurgido no pds-operatdrio. Uma
pequena propor¢do da amostra
gostaria de obter mais
informagdes sobre aspectos da
cirurgia, inclusive sobre o



gerenciamento de efeitos e
ansiedade. As principais
conclusdes em termos de uso de
teleconsulta e de solicitagdo de
informagGes e preparagdo deste
estudo serdo incorporadas ao
modelo de suporte de telessatde
que esta sendo desenvolvido
pelos desenvolvedores do

Telessaude
Sites Investigar o envolvimento e o uso = Uso de hastags ] O entendimento aprimorado das
de hashtags especificas para o comunidades de hashtag online e
cancer de mama: #BCSM (Breast sua produgdo nos permite inovar e
Cancer Social Media) e melhorar o uso desse meio
#breastcancer. popular de comunicagdo no

cancer de mama e em outras
espécies especificas de doengas.

Sites Explorar a atribuigdo de sintomas = Andlise do uso I} Os resultados sugerem que a
das mulheres e a busca de dalnternet busca de informagdes online pode
informagdes de saude online em ndo necessariamente ajudar as
resposta a uma hipotese e mulheres que apresentam
alteragdo desconhecida da mama sintomas  desconhecidos  de
sugestiva de cancer cancer de mama a entender sua

condi¢do. Apesar de algumas
questdes, este estudo mostrou
que é possivel wusar uma
ferramenta de rastreamento de
navegador online para capturar
em tempo real a busca de
informagbes  sobre  sintomas
desconhecidos.

Fonte: Elaboracdo propria, 2018.

Com relagdo ao nivel de evidéncia, constatou-se a maioria dos artigos se incluiam no
nivel de evidéncia IV (13), sendo estudos descritivos/ndo experimentais ou com abordagem
qualitativa, seguido do nivel de evidéncia Il (09) caracterizado por estudo quase experimental
(SOUSA et al., 2017).

Os artigos desta categoria demonstraram estudos que investigaram o uso de sites e de
ferramentas de midias sociais, como Portal do Yahoo Respostas, Facebook, Youtube, Twitter,
Férum de discussao, dentre outros para busca de informac6es sobre cancer de mama; as analises
foram feitas mediantes uso de ferramentas que selecionam hastags, contetido das mensagens
postadas, tweets, videos para a anélise (KEMP et al., 2018; OHIGASHI et al., 2017; PLATT;
BRADY, 2019; TANG et al., 2018) .

Também incluiram estudos que examinavam sites que detinham ampla informacgéo
sobre o cancer de mama, com analise do seu uso, tipos de usuarios, localizacdo dos usuarios,

categorizacao do tipo de interesse, dentre outras informacGes. Além de outros que verificaram
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a obtencdo de informacéo e tipos de necessidades focados estritamente para pacientes com
cancer (HEIMAN; KEINKI; HUEBNER, 2018; JONES et al., 2018).

Tais estudos demonstraram que € crescente o uso da Internet para busca de informacdes
pelos usuarios dos sites, sendo um importante canal de comunicacdo, além de servir para
fomentar e orientar novas campanhas e estratégias de educacdo em salde para esse grupo
especifico de pessoas acometidas ou preocupadas com o cancer de mama (AKHTARI-
ZAVARE et al., 2015; BASCH et al., 2015; KOWALSKI et al., 2014).

Foi possivel perceber que a maioria dos estudos verificaram quais as principais fontes
de informac&o/interesse dos usuérios dos sites, midias sociais, com enfoque quantitativo
(AKHTARI-ZAVARE et al., 2015; KOWALSKI et al., 2014; VASCONCELLOS-SILVA,
SORMUNEN; CRAFTMAN, 2018), somente uma pesquisa apresentou os dados que se
aproximavam da forma que pretende esta tese (FREEDMAN et al., 2016) pois examinou nas

mensagens postadas sentimentos e barreiras expressas sobre o tratamento do cancer de mama.

5.1.2 Intervenc0es realizadas com o uso da Internet relacionadas ao cancer de mama

A seguir serdo apresentados os 15 artigos que foram selecionados para esta categoria
que fala das intervengdes realizadas sobre o cancer de mama, primeiramente pelas variaveis:
ano de publicacéo, idioma, abordagem da pesquisa e regido da realizacéo da pesquisa (Quadro
4).

Quadro 4. Artigos selecionados e apresentados pelo ano de publicacdo, idioma, abordagem da

pesquisa e regido da realizacdo da pesquisa.

Variaveis Frequéncia (N)
2014 01 07
2015 04 27
Ano 2016 01 07
2017 05 33
2019 04 27
Idioma Inglés 15 100
Quantitativa 08 80
Tipo de abordagem de pesquisa
Qualitativa 07 20
) . . Regido das Américas 10 67
Regides da realizagdo da pesquisa — -
Regido Europeia 03 19
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Regido da Asia Oriental 01 07
Regido do Pacifico Ocidental 01 07
Fonte: Elaboracéo propria, 2018.

Percebeu-se que nos estudos analisados nessa categoria a maioria foi publicado no ano
de 2017, com abordagem quantitativa e produzidos da regido das Américas, isto €, nos EUA,
sendo todos os artigos no idioma inglés.

Segue-se no Quadro 5, a apresentacdo dos artigos pela populagéo, objetivos do estudo,

intervencdo, nivel de evidéncia e desfecho.

Quadro 5. Artigos selecionados pela populacdo e objetivos do estudo, nivel de evidéncia e

desfecho.

Nivel de
Popul 1 Desfech
opulagdo Objetivo ntervengdo Ewdencna esfecho ‘

Pacientes com
cancer de
mama

Usuarios da
pagina do
Facebook

Pacientes com
cancer de
mama

Comparar no atendimento
regular os efeitos de (1) um
servico de comunicagdo de
provedor de pacientes
baseado na Internet (IPPC),
(2) WebChoice, um sistema
de gerenciamento de
doengas baseado na Web
para pacientes com cancer
de mama (IPPC incluido) e
(3) cuidados usuais sobre

angustia, ansiedade,
depressao (desfechos
primarios) e autoeficicia

(desfecho secundario)
Identificar como as fungGes
e 0s usos da pagina, nosso
estudo de andlise ou
conteudo das postagens do
Wall, durante o Més de
conscientizagdo sobre o
cancer de mama, outubro
de 2010

Avaliar os efeitos de um site
com informagdes
personalizadas e uma folha
em branco para preencher
as perguntas de
aconselhamento  genético
para o cancer de mama

Suporte da Web
para pacientes em
cuidados de
rotina

Estudo de caso v
qualitativo de
uma pagina
popular do
Facebook
dedicada a
aumentar a
conscientizagdo
sobre o cancer de
mama
Site personalizado Il
de pré-
aconselhamento
com perguntas no
aconselhamento
genético do
cancer de mama
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Apesar das alteragGes na pratica e uso
moderado das alteragées, os
resultados sugerem que o suporte na
Web, como parte dos cuidados
regulares, pode ser uma ferramenta
poderosa para ajudar os pacientes a
gerenciar  sua doenga. Essa
descoberta de que apenas um IPPC
administrado por uma enfermeira

pode reduzir a depressio é
particularmente  promissora. No
entanto, uma intervengdo do

WebChoice multicomponente teve
efeitos adicionais.

Temas e recursos comuns s3o usados,
incluindo a comunicagdo  por
microfone aberto, informagdes sobre
saude, mercantilizagdo do cancer de
mama, locais imprevisiveis de
conversagdo e uso de imagens e
linguagem de género. As descobertas
tém implicagdes aplicadas para
promogdo de saude usando
plataformas de midia social.

Este estudo mostra que a educagao
pré-aconselhamento, o fornecimento
de informagGes personalizadas e o
questionario, podem levar a
melhorias nas experiéncias com o
aconselhamento e o controle pessoal

percebido 1 ano apos o
aconselhamento.
Implicagdes da pratica: As

informagdes online pré-visita sdo uma
ferramenta vidvel para melhorar as
experiéncias dos consultores.



Usuario do
Project
Connect
Online

Usuario do
Programa

Site

Pacientes com
cancer de
mama

Pacientes com
cancer de
mama

Caracterizar a experiéncia
de pacientes com cancer de
mama designadas
aleatoriamente para o
brago de intervengdo do
Project Connect Online, um
estudo controlado
randomizado de uma
intervengdo na Internet e
examinar as relagdes entre
variaveis de uso do site e
variaveis psicossociais.

Avaliar a implementagdo e a
fidelidade; identificar
barreiras e facilitadores
para implementagdo; e
explorar o acesso do
publico, o uso e o valor
percebido do Programa Um
Guia para Vocé Melhor!

Testar a aplicagdo de uma
plataforma de saude
eletrénica, "Healthy.me",
em uma coorte de
sobreviventes de cancer de
mama nos centros de
terapia de cancer de
Liverpool e Macarthur, Nova
Gales do Sul, Australia.

Examinar a eficicia de um
programa psicoeducacional
baseado na Web
(ENCOURAGE) para
pacientes com cancer de
mama, que visa capacitar as
pacientes a assumir o
controle dos problemas
prevalecentes.

Os efeitos da intervengao
em mulheres sobre o
conhecimento da saude da
mama e o cancer de mama
durante a intervencgao.

Andlise do uso do Il
Project Connect
Online

Analise do uso do Il
Programa

Uso da 1]
plataforma
"Healthy.me"

Programa ]
psicoeducacional
para pacientes
que concluiram a
Quimioterapia

Intervengdo na 1]
Web, projetada
para ajudar as
mulheres a fazer
melhores
escolhas em
salde da mama
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Aspectos especificos dos blogs dos
pacientes previram melhorias no
funcionamento psicossocial.  Sites
pessoais podem ajudar mulheres com
cancer de mama a construir uma
narrativa de sua  experiéncia,
expressar emogdes e recebem o apoio

social de que precisam,
principalmente de  amigos e
familiares.

Como descobertas sugerem o valor do
uso da Internet, incluindo as midias
sociais, para fornecer aos jovens afro-
americanos recém-diagnosticados
com cancer de mama, em tratamento
e pobs-tratamento. informacbes e
apoio reprodutivo e psicossocial.

E necessario o desenvolvimento
continuo de um recurso de saude
eletrénica mais robusto e a integragdo
com modelos de atengdo primaria. Os
aspectos positivos do Healthy.me
foram o acesso conveniente a
informagdes acessiveis e a interagdo
com seus colegas e profissionais de
saude. Como barreiras ao usar a
contribuigdo para o declinio do uso,
ha falta de tempo relacionado ao
paciente para acessar informagdes,
atualizagGes limitadas do conteutdo e
fatores técnicos.

Embora uma eficacia ndo tenha sido
demonstrada, um subgrupo de
mulheres tratadas para cancer de
mama provavelmente pode ser
apoiado pelo programa. Os resultados
do presente estudo sdo um ponto de
partida para o desenvolvimento e uso
do programa.

Os efeitos da intervengdo foram mais
avangados nas mulheres que
aumentaram o conhecimento em
saude da mama e diminuiram a
preocupagdo com o cancer durante
uma intervencdo. Esses dados podem
ser capturados em mamografia e
podem ser executados em
dispositivos de seguranga
principalmente de base populacional,
implementando essa intervengdo
simples e baixo consumo de recursos.



Pacientes com
cancer de
mama

Pacientes com
cancer de
mama

Grupo de
suporte
online

Pacientes com
cancer de
mama

Pacientes com
cancer de
mama

Usuarios de
aplicativo

Testar uma abordagem para
fornecer informagdes
baseadas na Web para
pacientes com cancer de
mama

Avaliar o uso do e-Support
do cancer de mama, um
programa de aplicativos
mdveis que envia aos
pacientes informagdes
personalizadas e um grupo
de apoio de colegas e
profissionais de saude.

Examinar a prova do
conceito de viabilidade,
aceitabilidade e utilidade e
aprimorar os métodos para
um Ensaio Clinico
Randomizado formal

Avaliar onde as mulheres
jovens buscam informacgdes
sobre o cancer de mama e
aprender suas necessidades
ndo atendidas.

Desenvolver e avaliar uma
intervengdo no blog para
disseminar o cancer de
mama e informagdes sobre
seus riscos

Investigar a viabilidade de
empregar uma intervengao
de educagdo em saude
baseada em midia mével e
aplicativo de saude movel
disponivel comercialmente

Aceitabilidade do
uso de
informagdes da
Web

Avaliacdo de
aplicativo

Intervengao com
mulheres jovens
sobreviventes de
cancer de mama

Uso de
informacgdes

Avaliagdo do uso
do blog

Intervengao
usando aplicativo
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A entrega rotineira de informacgGes
disponiveis na Web para pacientes
com cancer de mama antes da
consulta e cirurgia é viavel. Uma alta
aceitabilidade das partes combinadas
com uma baixa carga de
implementagdo significa que essas
descobertas sdo imediatas para
melhorar a qualidade dos cuidados. e
preferéncia em receber informagdes
diretamente do cirurgidao

Os resultados devem fornecer uma
melhor compreensdo do papel da
auto-eficacia e do apoio social na
reduc¢do do sofrimento dos sintomas e
da credibilidade do uso de uma
estrutura tedrica para desenvolver
intervengOes baseadas na Internet. Os
resultados fornecerdo evidéncias para
apoiar a implementacdo de uma
intervengdo inovadora e facilmente
acessivel que melhore os resultados
de saude.

Este estudo sugere que grupos de
suporte online sincronos liderados por
terapeutas sdo viaveis, aceitdveis e
Uteis para jovens sobreviventes de
cancer de mama e para futuro Ensaio
Clinico Randomizado com tamanho
de amostra maior, talvez seja melhor
um ensaio mais focado em dreas ndo
urbanas, para definir sua eficacia.
Apenas cerca de um terco dos
entrevistados desta pesquisa relatam
discutir fontes de midia com seus
profissionais de saude. Os resultados
atuais da pesquisa mostram que, ao
fornecer informagdes sobre a
qualidade das alteragbes e os
relatdrios nos registros de midia sobre
o cancer, o site XRAYS estd atendendo
a uma necessidade essencial de
informagdes sobre saude.

Os resultados indicados para os
leitores do blog que foram expostos (e
lembrados) pelas mensagens de
interven¢do adaptadas para o Breast
Cancer and the Environment Research
Program (BCERP) de mé&es blogueiras
sofreram escores mais altos da
exposicdo ao risco e informagdes
sobre o teste de cancer de mama e a
satisfagdo das informagbes de
prevengdo e escores de influéncia de
guem ndo viu (ou gravou).

Todos os participantes
recomendaram uma intervengdo para
uso futuro. Como as atividades de
atividade fisica que combinam
aplicativos de  saude  moveis
disponiveis e permitidas pela midia



para melhorar a atividade social teoricamente podem promover

fisica ou a salde de resultados fisioldgicos, psicossociais e
sobreviventes de cancer de de qualidade de vida entre os
mama. sobreviventes do cancer de mama.

Amostras  maiores e  estudos
randomizados sdo necessarios.

Site Avaliar os efeitos de uma Intervengao 1] Os participantes da Intervengao
Intervengdo Multimidia Multimidia Multimidia  baseada na  Web
baseada na Web para baseada na Web apresentaram sintomas bio-
pacientes com linfedema comportamentais aprimorados e
relacionado ao cancer de maior qualidade percebida das
mama na carga dos informagdes. A falta de diferengas
sintomas, fungdo, bem- possiveis em outras variaveis pode ser
estar psicoldgico, custos e devida ao alto percentual de
volume do brago. participantes que ndo foram incluidos

nesta intervencgao.

Fonte: Elaboracdo propria, 2018.

Com relagdo ao nivel de evidéncia dos estudos descritos nessa categoria, o nivel Il —
estudo quase experimental (11) foi o mais prevalente, seguido do nivel Il — estudo experimental
(02) e nivel IV — estudo descritivo/ndao experimental ou com abordagem qualitativa (02)
(SOUSA et al., 2017).

Foi possivel identificar que as intervencgdes especificas para cancer de mama foram
realizadas de diferentes formas seja por um site especifico, programa, plataforma virtual,
aplicativo, intervencdo multimidia, suporte na Web e a maioria descreveu técnicas da
implementacdo com posterior avaliagdo ou comparagdo com e sem a implementagéo, para
melhora-la ou para guiar novas pesquisas (ADMIRAAL et al., 2017; BAR@SUND et al., 2014;
BOWEN et al., 2017; JOHNSON-TURBES et al., 2015; RIDNER et al., 2019; TIONG et al.,
2016).

Dentre as intervencgdes as que tiveram os desfechos mais positivos foram os programas
que ajudaram as pacientes clinicamente durante o processo de tratamento, seja para novas
orientagdes, seja para tomada de decisGes importantes, muitas dessas destinadas a mulheres
sobreviventes de cancer de mama (ADMIRAAL et al., 2017; LEE et al., 2014; TIONG et al.,
2016; Yl et al., 2018).

Os estudos que tiveram como intervencdo o uso de aplicativos para orientacdo dos
pacientes, tiveram também resultados positivos, demonstrando que aplicativos de saide moveis
disponiveis e permitidos pela midia social podem promover resultados fisiologicos,
psicossociais e de qualidade de vida entre as portadoras de cancer de mama. Entretanto
precisam ser realizados mais estudos randomizados e controlados para uma maior avaliacao da

eficacia (POPE et al., 2019; ZHU et al., 2017).
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5.1.3 Auvaliacdo da qualidade das informagGes veiculadas na Internet sobre o cancer de

mama

A seguir serdo apresentados os 06 artigos que foram selecionados para esta categoria
que relata sobre a qualidade das informacdes veiculadas na Internet sobre o cancer de mama,
primeiramente pelas variaveis: ano de publicacéo, idioma, abordagem da pesquisa e regido da

realizacéo da pesquisa (Quadro 6).

Quadro 6. Artigos selecionados e apresentados pelo ano de publicagéo, idioma, abordagem da
pesquisa e regido da realizacdo da pesquisa.

Variaveis Frequéncia (N) )
2015 01 17
Ano 2016 03 50
2018 02 33
Idioma Inglés 06 100
Quantitativa 03 50
Tipo de abordagem de pesquisa
Qualitativa 03 50
Regido Europeia 03 50
Regides da realizagdo da pesquisa Regido das Américas 01 17
Regido do Mediterraneo Oriental 02 33

Fonte: Elaboracéo propria, 2018.

Nos 06 artigos publicados foi verificado que a maioria foi publicada no ano de 2016,
todos os artigos no idioma inglés, com ambas as abordagens e produzidos a maioria na Regido
Europeia.

Por conseguinte, o Quadro 7 traz a segregacdo dos artigos pela populagéo, objetivos do

estudo, intervencao, nivel de evidéncia e desfecho.
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Quadro 7. Artigos selecionados pela populacdo e objetivos do estudo, nivel de evidéncia e

desfecho.

N|veI de

Sites

Sites

Sites

Avaliar a qualidade das
informagdes online
disponiveis para apoiar as
pacientes que enfrentam
uma decisdo pela cirurgia
de mama.

Avaliar a qualidade das
informagOes sobre cancer
de mama disponiveis em
sites administrados por
organizagdes na Africa

Monitorar os sites de
cancer de mama romenos e
sua qualidade por um
periodo de 5 anos

Avaliar a qualidade desses

sites usando ferramentas

validadas

Consultas a sites
relacionados a
cirurgia de cancer de
mama

Estudo de sites que
possuem
informagdes sobre
cancer de mama

Anadlise dos sites de
cancer de mama

Anadlise dos sites de
cancer de mama
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Embora  existam  vérios  sites
relacionados ao cancer de mama, a
maioria faz um bom trabalho,
fornecendo as mulheres as
informagdes necessarias para
participar ativamente da tomada de
decisdes para uma cirurgia de mama.
O fornecimento de informagdes online
de facil acesso e alta qualidade tem o
potencial de melhorar as experiéncias
dos pacientes na tomada de decisGes.
Esta revisdo forneceu informagdes de
Cincer de mama inadequadas e
imprecisas para algumas atividades de
cancer na Africa. E necessario um
esforgo para tornar as informagdes na
Internet uma fonte valiosa e usada
para profissionais e pacientes.

Todos os indices de qualidade foram
mais baixos ou, na melhor das
hipoteses, modestos e nao
melhoraram ao longo dos cinco anos.
Os resultados do estudo chamam a
atengdo para a necessidade de
programas que visam melhorar a
capacidade dos pacientes com cancer
de mama de rastrear os recursos de
saude online e regularmente melhorar
a Internet médica para proteger ou
aprimorar o interesse pelos dados
sobre saude.

Informagdes de saude online sobre
cancer de mama sdo de boa
qualidade, especialmente de
prestadores de cuidados de saude e
organizagdes nao-governamentais. No
entanto, a gama de qualidade é
ampla. Em particular, os atributos dos
que criam as informagdes nem
sempre sdo claros; isto é algo sobre o
qual os profissionais de saude devem
alertar os pacientes. Além disso, os
Hanover County Public Schools (HCPs)
podem usar as ferramentas para
recomendar sites e aconselhar em
quais sites os pacientes devem
confiar.



Sites Determinar a precisao das Estudo de sites que \Y) Estima-se que cerca de 67% dos sites

informagdes relacionadas = possuem acessem informagdes completamente
ao cancer de mama em  informagdes sobre corretas. Alids, apenas cinco sites
varios sites. Foram cancer de mama tinham um profissional ou especialista
selecionados sites que em saude como autor, enquanto nove
compartilham informagdes deles ndao tinham autor. Embora
online sobre cancer de existam vdrios sites relacionados ao
mama, no idioma arabe. cancer de mama, a maioria faz um mau

trabalho ao fornecer para mulheres de
lingua arabe informacgdes abrangentes
sobre a cirurgia de cancer de mama. O
fornecimento de informagdes online
de facil acesso e alta qualidade tem o
potencial de melhorar as experiéncias
dos pacientes.

Sites Avaliar a qualidade das | Estudo de sites que \Y) A maioria dos sites de discussdao por
informagOes relacionadas | possuem médicos e cirurgicos possuem grande
ao cancer de mama na @ informagGes sobre propor¢do de tipologia comercial, e
Internet cancer de mama poucos discutiram medicina

complementar e alternativa. O Google
classificou esses sites profissionais
como baixos, enquanto os sites de
organizagOes sem fins lucrativos foram
promovidos no ranking.

Fonte: Elaboracéo propria, 2018.

Os estudos acima tratavam de Nivel de evidéncia nivel de evidéncia IV (05) em sua
maioria, e somente um com nivel de evidéncia Ill, caracterizando estudos quase experimentais
em sua maioria (SOUSA et al., 2017).

Os estudos trataram da avaliacdo de sites destinados a informac6es de cancer de mama,
nos quais foram avaliados a qualidade e precisdo das informacdes prestadas nesses sites. A
maioria dos sites avaliaram a qualidade das informagdes como baixa (AKUOKO, 2017; ARIF,
2019; ARIF; GHEZZI, 2018; NADASAN et al., 2018; NGHIEM; MAHMOUD; SOM, 2016).
Assim, pacientes com cancer de mama que procuram informagdes na Internet na maioria das vezes
ndo obtém informacdes confiaveis e compreensiveis a primeira vista. Com a Internet se tornando
uma fonte importante de conhecimento da saude em geral e de informagdes sobre cancer e seus
tratamentos, isso pode levar a informac0es falsas, desconfianca e até mesmo decisdes erradas.

Somente um estudo verificou a existéncia de profissionais de salde ou instituicles
reconhecidas mediando as informagdes, sendo que recursos adicionais como um site interativo
podem ajudar a fornecer as informacdes que sdo relevantes para a portadora de cancer de mama. O
fornecimento de informacdes online de facil acesso e alta qualidade tem o potencial de melhorar as
experiéncias dos pacientes (ALNAIM, 2019).
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5.2.  Grupos selecionados

A coleta de dados foi realizada em abril de 2017, atraveés do Netvizz, extraindo dados
referentes ao ano de 2016 dos grupos e paginas relacionados a palavra-chave “cancer de mama”.

E os resultados e discussdo se referem a um retrato no ano de 2016.

Foram encontrados 154 grupos relacionados com a palavra-chave “cancer de mama”,
destes, 84 eram grupos fechados (dados indisponiveis publicamente) e 70 eram grupos abertos,
que permitiam a coleta dos dados pelo aplicativo. Dentre os 70 grupos abertos, 48 eram no
idioma espanhol, sendo assim excluidos da amostra, 22 em portugués, porém 1 deles havia sido
encerrado, restando 21 grupos que atendiam aos critérios de selecdo (grupos abertos, em
portugués e com postagem no ano de 2016) e destes, os cinco (05) primeiros grupos no

ranqueamento do Netvizz foram incluidos no estudo, conforme Fluxograma 4, abaixo.
Fluxograma 4. Coleta e selecdo dos grupos no Facebook associados a palavra-chave "cancer
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Fonte: Elaboracéo propria, 2017.




Os cinco grupos selecionados entre 0s primeiros no ranqueamento do Netvizz, por serem
grupos abertos, qualquer usuério do Facebook pode participar do grupo, seja paciente, familiar,
uma pessoa interessada pelo assunto, até profissionais de diversas areas.

O grupo 1 conta com mais de 2.000 membros, foi criado ha cerca de trés anos por uma
paciente e administrado por essa mesma paciente, que se intitula como ativista na luta contra o
cancer e tem como foco o apoio emocional e religioso de seus membros.

O grupo 2, criado ha sete anos, tem aproximadamente 1.400 membros, é administrado
por cinco membros, dentre estes um do sexo masculino, sendo tipificado com grupo de apoio,
com intuito de conscientizar as pessoas do Facebook a utilizarem esse meio de interacéo, para
abracar uma causa nobre.

O grupo 3, criado ha dois anos por uma professora de Educacéo Fisica acometida pelo
cancer de mama, conta com mais de 1.700 membros, sendo destinado a mulheres e homens que
ja passaram ou estdo passando pelo cancer de mama e para quem apenas se interessa e busca
informacdes sobre o tema. Tido como grupo de apoio, é colocado como um lugar onde seus
integrantes podem desabafar, saber como foi cada caso e quais foram os médicos e hospitais
envolvidos no tratamento.

O grupo 4, criado e administrado por um homem héa quatro anos, tem cerca de 1.200
membros e traz como referéncia para o grupo a frase motivacional “A cura vai chegar... e a vida
vai continuar!!!”.

E por fim, o grupo 5, criado e administrado ha quatro anos por uma pedagoga, conta
com 74 membros e traz em sua descri¢do ser um espaco para “testemunhos de curas de cancer
de mama, desafios enfrentados no casamento e na vida social, artigos cientificos sobre
tratamentos e alimentacBes saudaveis, direitos da mulher com céncer de mama, eventos,
passeios, videos, implantes mamarios, ONG, adaptacGes ao volante, fotos e tudo que
contribuem para o bem-estar da mulher com cancer de mama”.

Assim, percebemos que todos os grupos se configuram como ambientes de apoio, em
sua maioria emocional, mas também informacional. Variam de dois a sete anos de existéncia,
tendo sido criados e administrados por pacientes mulheres, homens e até profissionais da area
educacional e da satde. O numero de membros variou bastante, indo de 74 até mais de 2.000
membros.

Dentre todos os cinco grupos, foram resgatadas 2.921 postagens, sendo 1.722
comentarios, totalizando 11.633 palavras. A partir destes comentarios, foi criada a nuvem de

palavras representativa dos cinco grupos selecionados, com o agrupamento de todas as palavras,
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limpeza de artigos e nimeros, correcdo de erros gramaticais e padronizacao de palavras quanto

ao género (feminino e masculino) e namero (singular e plural), finalizando com as palavras
mais frequentes (Figura 8).

Figura 8. Nuvem de palavras a partir dos comentérios dos grupos de cancer de mama do
Facebook.
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5.3.  Péginas selecionadas

Foram encontradas 503 paginas relacionadas com a palavra-chave “cancer de mama”,
tendo tido como critério para selecdo, as primeiras paginas no ranqueamento do Netvizz, em
portugués e com maior numero de fas, presumindo-se assim, uma maior atividade na pagina
com comentarios e interacdes entre 0s inscritos.

A péagina 1 (Figura 9) conta com 216.832 f3s, foi criada em 2010, intitulada “Cancer de
Mama tem Cura”, tendo como localizagdo o municipio-arquipélago de llhabela, indicando uma
Clinica de Saude da Mulher na regido, trazendo assuntos relacionados a terapéutica do Cancer

de Mama, como: Mastectomia, Radioterapia, Quimioterapia, Reconstrucdo da Mama,
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Oncologia, Sintomas do Céncer de Mama, Tratamento do Cancer de Mama, Como prevenir,
Mamografia, Ultrassonografia e etc; reforcando que o diagnostico precoce aumenta as chances

de cura e pode dar maiores opcOes de tratamento.

Figura 9. Imagem representativa da pagina Cancer de Mama tem Cura.
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Fonte: Facebook, 2017.

Ja na pagina 2 (Figura 10), Site de Cancer de Mama, criada em 2014 e categorizada
como uma organizagdo sem fins lucrativos, promovendo salde e beleza, conta com 208.354 f&s
e tem como frase descritiva: “O Site é para vocé que passou ou estd passando pelo mesmo

problema que passei, no intuito Unico de ajudar a superar este periodo com maior esperanca”.

Figura 10. Imagem representativa da pagina Site Cancer de Mama.
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A pagina 3 (Figura 11), criada em 2013, com 174.130 f&s, tem como titulo o slogan de
uma campanha, “O Cancer de Mama no Alvo da Moda”, apesar de a campanha ter sido langada
em 1995. Categorizada como uma péagina vinculada a uma causa, sua descricdo reforca esse
engajamento: “Ha 20 anos a campanha O Cancer de Mama no Alvo da Moda leva a
conscientizacao sobre a importancia da detecgao precoce do cancer de mama para a populacao

brasileira. Contudo, a melhor forma de esclarecer sobre saide é com um especialista. Visite seu
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médico regularmente, faga o autoexame e tenha habitos saudaveis.” Para mais informagdes a

respeito do cancer de mama, a pagina faz referéncia a um hospital.

Figura 11. Imagem representativa da pagina O Cancer de Mama no Alvo da Moda.
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A pégina 4 (Figura 12), criada em 2011, foi renomeada por 3 vezes, tendo sido intitulada
de “Unidos Contra o Cancer de Mama”, depois “Combate ao Cancer de Mama” e finalmente,
“Combate ao Cancer de Mama” (CCM), apesar de o nome atual ser “O Cancer de Mama no
Alvo da Moda”. Categorizada como uma comunidade, possui 44.581 fas e relata como objetivo
da pagina a orientacdo as pessoas sobre a gravidade dessa doen¢a, bem como mostrar como
preveni-la ou detecta-la precocemente. A pagina traz em seu conteildo fotos motivacionais e

videos com entrevistas de especialistas (oncologistas).

Figura 12. Imagem representativa da pagina Combate ao Cancer de Mama (CCM).
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Finalizando, a pagina 5 (Figura 13), Cancer de Mama e Metéastase, com 9.566 fas, dentro
da categoria comunidade, criada em 2013, conta a historia de vida da criadora da pagina, desde
a descoberta do cancer de mama e agora com metastase.
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Figura 13. Imagem representativa da pagina Cancer de Mama e Metéstase.
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Assim, percebemos que o foco majoritario das paginas é o informativo, com varias
publicacdes do tipo foto e videos informativos, pontuando os direitos dos pacientes com cancer,
campanhas para exames e doacdes, eventos em instituicbes oncoldgicas e, reportagens e videos
de especialistas. Entretanto, ha também a interacdo entre os participantes, partilnando suas
duvidas e respondendo o comentario de alguns participantes, com suporte emocional e
religioso.

Dentre as cinco paginas, foram resgatados 1.536 comentérios, totalizando 16.909
palavras, entretanto, apesar de todas as paginas serem em portugués, haviam 2.390 palavras em
outros idiomas, principalmente em inglés e algumas em espanhol. A partir das palavras
extraidas dos comentarios, foi criada a nuvem de palavras representativa das cinco paginas
selecionadas (Figura 14), seguindo a mesma sequéncia usada para a formacédo da nuvem de
palavras dos grupos, com o agrupamento de todas as palavras, limpeza de artigos e nimeros,
correcdo de erros gramaticais e padronizacdo de palavras quanto ao género (feminino e

masculino) e nimero (singular e plural), finalizando com as palavras mais frequentes.
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Figura 14. Nuvem de palavras a partir dos comentérios das paginas de cancer de mama do
Facebook.
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5.4.  Categorias emergentes

Apds resgate dos dados, criacdo das nuvens de palavras e analise dos comentéarios, 0s
resultados foram discutidos em categorias transversais como: Eu confessional; Vocé
interacional; Processo terapéutico e Religiosidade.

As duas primeiras categorias (Eu confessional e VVocé interacional) foram utilizadas para
pontuar dois momentos e intengdes identificadas nas comunidades, mais fortemente nos grupos
do que nas paginas. Assim, essas categorias representam locais de fala, de onde parte a
comunicacéo e para que, para quem e como se direciona. Logo, uma mesma paciente pode por
ora em uma postagem e comentario trazer o relato de sua experiéncia com a doenga e em outro
momento, essa mesma paciente questionar outros pacientes, interessar-se pela experiéncia e
vivéncia de outros, ou até mesmo, interagir demonstrando interesse e apoio aos demais.

A terceira categoria (Processo terapéutico) refere-se ao tratamento do cancer
propriamente dito e seus efeitos colaterais, desde diagnéstico, cirurgia, radioterapia,
quimioterapia, até o acompanhamento de controle da doenga. Essa categoria se mostra presente
fortemente nas paginas, trazendo além do relato dos pacientes que vivenciam a doenca (saber
pela experiéncia), videos, entrevistas e reportagens com cunho cientifico.
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E a ultima categoria apresentada (Religiosidade) discute o apoio encontrado nas
comunidades virtuais, tanto nos grupos quanto nas paginas, vinculado a religido e fé.

Para que se mantenha o anonimato e sigilo dos usuarios do Facebook, os comentarios
foram apresentados com a letra G para grupos e P para paginas, assim como o numeral de 1 a

5 representando a qual dos grupos ou péginas pertencem.

6.3.1 Eu confessional

Nessa categoria, o “Eu confessional” ¢ usado para explicitar o uso destes espagos para
relatos confessionais das pacientes acometidas pela doenca, narrativas sobre seus processos de
salde/doenca e enfrentamento do cancer de mama.

Por conseguinte, a partir desta nuvem de palavras, inferimos, inicialmente, pela
recorréncia do pronome EU e dos verbos na primeira pessoa, que muitas mulheres usam esse
espaco para fazerem seus relatos sobre a doenca, compartilhando suas experiéncias.

Na contemporaneidade, as subjetividades do adoecimento séo atravessadas pelos
avangos tecnologicos, como mostra o compartilhamento de vérias esferas da vida em
plataformas digitais, como o Facebook. Hoje, observa-se que a exposi¢cdo do tratamento
oncolégico nas redes sociais pode gerar uma nova forma de enfrentamento da doenca, na qual
antes eram caracteristicos o isolamento e siléncio (MOURA; GERMANO, 2017).

“Ainda fago quimioterapia, e lembro da primeira, e te falo: amanha é a terceira. O g

eu fago? Bom, € tenso pq tenho g chegar muito cedo, a medicacéo sé chega apds as 9,
etc”. (G3)

“Ja fiz todas as vermelhas s6 falta uma branca dia 13 de fevereiro, ai vou operar depois
de 40 dias”. (G1)

Como mostrado nos exemplos a seguir, era explicitamente notavel que o
compartilhamento de tais experiéncias visava ndo apenas a expressdo de seus sentimentos, mas
a possibilidade de atingir outras pessoas com suas palavras e, assim, quem sabe, ajuda-las a
passar pelos seus proprios processos (SANTOS; BONOTTO, 2015).

“O q quero dizer é: desde a primeira, mesmo diante da incerteza, procurei ficar
tranquila”. [...](G3)

“Amiga, comigo foi um pouco complicado cada caso e um caso pois tomei o herceptin
junto e também 5 doses de vacina, mas ela e muito mais fraca sim, tenha fé passa
rapido!” (G1)
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A atitude positiva mais frequentemente mencionada foi gratiddo. Varias mulheres
relataram um sentimento de gratiddo por sua experiéncia com o tratamento e ser um
sobrevivente cancer de mama. Muitos relataram sentir-se gratos porque seu cancer de mama
havia dado a chance de apreciar a vida, valorizar sua familia e se sentir perto de Deus. Outras
mulheres relataram sentir gratiddo pela comunidade médica. Principalmente, as mulheres
relataram sentir-se agradecidas por toda a experiéncia e por sobreviver ao cancer de mama.

“Meninas, pensem em coisas boas, eu nunca senti nada, depois saio andando normal,

os dias até entdo, tem sido normais (as vezes um enjoo, um pouco de cansago, nada g
0 medicamento ndo alivie!) sejam gratas, a tudo”. (G3).

“Nao se assuste! Se anime jesus e contigo. Se precisar de mim t6 aqui sempre! Meu
grau era 3 B, localmente avangado, ductal invasivo e estou na reta final” [...](G1).

As mulheres relataram que freqiientemente suprimiam emocdes, e observavam outras
que estavam ainda em tratamento mesmo sabendo que o tratamento é individual, entretanto
poderiam compartilhar suas angustias, no caso a perda do cabelo. Assim, o tratamento também
influencia na manifestacdo de inimeros sentimentos. Estes sentimentos desvelaram-se a partir
das dificuldades enfrentadas, marcadas pela dor fisica, causada pelo tratamento de
quimioterapia.

“Eu olhava para o lado via pessoas chorando (um pouco antes de comecar, uma
senhora parou perto de mim e comegou a chorar, dizendo ¢ ja tinha me visto, e como
eu me sentia sabendo g eu e ela perderiamos nossos cabelos)”. (G5)

Os desconfortos fisicos e os efeitos colaterais advindos da quimioterapia ou da
radioterapia trouxeram implicacGes negativas no processo de adoecimento das participantes,
tornando este ainda mais dificil e traumatizante. Autores destacam que as alteracdes fisicas
causadas pelos tratamentos para o cancer de mama podem interferir negativamente no cotidiano
da mulher, assim como na percep¢do da autoimagem e na propria vida sexual. Estes
desconfortos sdo vivenciados com sofrimento, angustia e estresse pela mulher (SANTOS;
VIEIRA, 2011).

A Internet introduz uma nova percepcdo espacial e temporal, promovendo uma
dindmica prépria ao ciberespaco que afeta profundamente o campo social (LIMA; TOZETTO,;
CAPELAS, 2018). Ao enfocar 0 apoio social nesses espagos, estudos sinalizam para 0s aspectos
favoraveis, tanto nas pessoas que recebem como naquelas que oferecem o apoio, possibilitando

o0 entendimento de que os individuos necessitam uns dos outros.
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Entende-se que valorizar o apoio social no cuidado & mulher frente ao diagndstico de
cancer de mama, pode vir a ajuda-la a ressignificar as experiéncias que causam sofrimento, a
atribuir um novo significado a sua vida e, assim, atraves do apoio mutuo e do cuidado, a mulher
pode sentir-se segura e confiante para compartilhar problemas e expressar seus sentimentos
(BITTENCOURT; SOUZA, 2015; SILVA REGIS; FARIA SIMOES, 2006).

6.3.2 Vocé interacional

Apesar de ser claro que o processo interacional perpassa 0s espacos das comunidades
virtuais, a expressao “Vocé interacional” foi aqui assim nomeada para representar os momentos
em que as pacientes buscam informacdes e suporte de outras, questionam tratamento e efeitos
colaterais, interagem almejando o conhecimento pela experiéncia de outras.

A frequéncia do pronome VOCE, evidenciada pelo maior tamanho da palavra e logo,
mais frequente, também demonstra interesse nas experiéncias de outras pacientes, visto que
muitas usudrias ainda estdo no caminho para defini¢cdo do diagnéstico do cancer de mama,
buscando por outras pacientes que tenham tido sintomas semelhantes, referem duvidas quanto
aos efeitos sentidos no tratamento ou questionam a conduta médica, conforme exemplos de
comentarios extraidos.

Foi visivel nos comentarios a atribui¢do de alguns sintomas, como dito abaixo:

“Sinto dor nos bicos dos seios [...] no banho ndo consigo nem tocar. Té preocupada
alguém sabe me dizer se ja passou por iss0?” (P2).

“Ol4, tomo tamoxifeno faz 4anos, tive cancer de mama com 28 anos e estou com
espessamento de endometrio, vou fazer a terceira histeroscopia agora cirdrgica. Mais
alguém com esse problema?” (P5)

“Comecei a tomar tamoxifeno faz 5 meses. ndo tenho muitos efeitos colaterais. Fiz
mastectomia da mama direita e agora em setembro vou retirar a mama esquerda para
prevencao e reconstrucdo da mama direita. Alguém fez cirurgia tomando tamox? Li a
bula e me assustou um pouco. Adorei ler os depoimentos precisava disso [...]” (P4).

As midias sociais sdo uma ferramenta extremamente eficaz, ja que sdo Gtimas para a
conscientizacao, trazendo um novo enfoque sobre os entraves enfrentados pelos pacientes em
busca de deteccdo precoce ou até de tratamento.

Segundo um estudo publicado em 2016 na revista Breast Cancer Research and
Treatment, que examinou uma gama de posts sobre o cancer de mama, utilizando-se da

tecnologia da informac&o, através da habilidade de interligar processos e atividades internas
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e externas das empresas, por meio de sistemas integrados de gestdo, os autores detectaram
que 38% dos posts versavam sobre dificuldades relacionadas ao diagnoéstico e tratamento da
doenca. As dificuldades encontradas sdo: aspectos psicologicos (medo, ansiedade, negacao,
depressdo); crencas pessoais (percepcdes distorcidas, escolhas, assuntos religiosos e
espirituais); aspectos ligados a aparéncia (efeitos colaterais e mudancas na imagem,
decorrentes do tratamento), e ainda, recursos financeiros escassos, comunicagéo deficiente
com a equipe de salde e experiéncias anteriores negativas (FREEDMAN et al., 2016).

Assim, boa parte das barreiras podem ser vencidas pela educacéo, intensificacdo da
comunicacgdo e suporte psicoldgico, 0 que potencializa 0 acesso das pacientes aos exames €
ao tratamento. Por isso as redes socias sdo importantes ja que estas mapeiam as dificuldades
e realizam uma intervencao positiva, uma vez que ha compartilhamento de experiéncias e
assim as pessoas se sentem amparadas

Sobre o Twitter, outras pesquisas consideram a sua eficacia na educacdo sobre o
cancer de mama e a ansiedade causada por este, aos participantes; (80,9%) reconheceu que
0s tweets aumentaram o conhecimento geral a respeito do tema, uma vez que obtiveram mais
informacdes a respeito de estudos clinicos, pesquisas e op¢des de tratamento (KIM et al.,
2016; ATTAIl et al., 2015).

As midias sociais por vezes ndo sdo utilizadas de forma benéfica. Geralmente, as
informacdes veiculadas sobre a prevencdo ao cancer de mama, especialmente no més de
outubro, sdo em geral incompletas, descontextualizadas, desatualizadas ou até mesmo
equivocadas, o que pode levar a conclusbes distorcidas da doenca sobre a doenca
(VASCONCELLOS-SILVA; CASTIEL, 2009).

Um estudo publicado em 2015 no Journal of Health Communication, que examinou
as mensagens postadas no Facebook de uma ONG americana, que era focada na
conscientizacdo do cancer de mama durante o Outubro Rosa, evidenciou que por vezes, a
pagina do Facebook traz informacdes de salde duvidosas e, ainda, esta enfatizava a venda
de mercadorias para angariar fundos mais do que a educacdo dos usuarios (ATTAI et al.,
2015).

Um levantamento feito pela Kantar Health, apresentado no ISPOR 2017
(International Society For Pharmacoeconomics and Outcomes Research), examinou as
postagens feitas no Facebook e no Twitter, a respeito do cancer de mama. E constatou que
nos grupos brasileiros, no Facebook, as pessoas se reuniam para discutir o tema, sendo que a

maior parte das postagens relatava assuntos e experiéncias pessoais (25%), propaganda
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(25%), apoio (18%) e autoexame (12%). Enquanto que, no Twitter, as postagens sobre cancer
de mama e/ou Outubro Rosa eram essencialmente para elencar o Outubro Rosa (33%),
prevencdo (14%), conscientizacao (12%), propaganda (12%) e autoexame (11%).

A busca de informac6es online pode ndo necessariamente ajudar as mulheres que
apresentam sintomas desconhecidos de cancer de mama a entender sua condi¢do. Apesar de
algumas questdes, este estudo mostrou que é possivel usar uma ferramenta de rastreamento de
navegador online para capturar em tempo real a busca de informacdes sobre sintomas
desconhecidos (MARCU et al., 2019).

As informacdes, situacGes e davidas compartilhadas inteiram os participantes sobre o
diagndstico e o tratamento, podendo torna-los mais aptos para préaticas de autocuidado. Ao
compartilhar informacdes e experiéncias, o cidaddao pode ainda desenvolver praticas de
promocdo da salde e de melhoria na qualidade de vida (PEREIRA NETO et al, 2015).

Nesse sentido, o Facebook pode ser entendido como uma ferramenta ativa no processo
de construgdo social do mundo contemporaneo, uma vez que possibilita a interacdo entre
pessoas de diversas partes do mundo, co-construindo e disseminando conceitos referentes ao
momento em que vivem. Também nesse sentido, as redes sociais virtuais podem ser
consideradas ferramentas mantenedoras de discursos, narrativas dominantes (SANTOS;
BONOTTO, 2015).

Levando em consideracdo o contexto cultural em que vivemos, em que o cancer é visto
como sindnimo de morte e outras perdas, € preciso estar atento para o fato de que o tratamento
quimioterapico, seja pré ou pds-operatorio, provoca reacdes de luto pelo impacto nas mudancas
corporeas (INCA, 2007). A queda de cabelo, por exemplo, muitas vezes expressa como maior
preocupacéo, pode evidenciar o que essa perda representa na psique da paciente: a diminui¢do
da feminilidade, o estigma do cancer, o estigma da morte, a rejeicdo do sentimento de piedade,
0 preconceito, autodefesa, uma fase de rejeicdo (SANTOS; BONOTTO, 2015).

Entretanto, € importante mencionar que o uso do Facebook pode beneficiar ou afetar a
vida da pessoa, uma vez que, para alguns, essa plataforma de socializacdo pode aumentar sua
satisfacdo com a vida e o apoio social percebido, enquanto para outras pessoas pode ser um
fator desencadeante de estresse, ansiedade, depressdo, medo entre outras (NAVARRO et al,
2016).

“Amiga boa noite [...] minha querida, eu raspei antes pois ja sabia que isso iria
acontecer [...] infelizmente!!! mas ndo fique triste!!! o cabelo depois cresce...e com
forga e ainda mais bonito!!!! vc é linda e isso sera apenas uma fase na sua vida” (G5).

“Vc é linda cm cabelo ou sem cabelo” (G2).
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“E verdade querida, s6 quem ja passou por isso sabe 0 quanto é importante ter pessoas
queridas ao nosso lado, juntas sempre !!” (G2)

“Eu td6 com um caro¢o na mama e t6 com muito medo. Minha mama doi, meu bico do
peito queima, sera que é normal?” (P3).

Sentimentos negativos ante a experiéncia de estar com cancer de mama foram
observados em alguns relatos de mulheres, como exemplo abaixo, ratificando o impacto
negativo que a doenca traz no curso de vida de algumas mulheres, resultando em sentimento de
tristeza, decepcéo e dor (RAMOS et al, 2012).

“S6 quem passa por essa doenga sabe o quanto e dificil pra nos, ficar sem dormir,
sentir dor, ter que sorrir mesmo querendo chorar eu t6 forte ndo sei até quando” (P5).

Relatando o seu dia a dia, incluindo sua rotina de tratamento e suas relagdes, as autoras
expunham os diversos aspectos envolvidos no periodo em que viviam e, sem ignorar as
dificuldades encontradas, expressavam claramente sua vontade de olhar para o lado bom, se
autodenominando de guerreiras, mulheres fortes, divas e incentivando outras mulheres a
também utilizar essa perspectiva (SANTOS; BONOTTO, 2015).

“Forcas guerreira, Deus é contigo!” (G4).
“Linda e poderosa bjs. Boa noite” (G1).
“Somos fortonas, e temos a [...] para nos inspirar e incentivar” (P1).

“[...] linda!!! guerreira incrivel! Parabéns [...] te amo viu [...]” (G2).

No estudo de Picanco, Biancovilli, Jurberg e Alvares (2017), comprovou-se que 0
Facebook é um dos instrumentos de comunicacdo mais utilizados atualmente. Na pesquisa entre
as informacgdes compartilhadas nos grupos sobre cancer, verificou-se a existéncia de apenas
quatro tipos: algo negativo sobre a patologia; algo positivo de superagéo e apoio; informacoes
sobre exames, profissionais, instituicdes de salde e etc; e a questdo da religiosidade, o que
corrobora as falas acima, em que ha a utilizacdo da religiosidade como mecanismo de apoio e
motivacao para enfrentar a patologia e os agravos associados, fisicos, psicoldgicos e espirituais.

Nas chamadas redes sociais, sites utilizados como modo de relacionamento em que as
pessoas “adicionam” os amigos e compartilham informagdes, opinides, desejos, sentimentos,

fotos etc., € comum haver demandas que sdo compartilhadas e multiplicadas, e que acabam por
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influenciar na tomada de decisdo pelas autoridades. A disponibilidade da informagéo para
pacientes de cancer define a Internet como ferramenta de visibilidade e construgéo de
empoderamento (MACHADO; COSTA, 2015).

6.3.3 Processo terapéutico

Reforcando o uso das comunidades virtuais como espaco de interacdo entre pacientes
em mesma condicao, esses trazem em suas narrativas a histéria do processo da doenca, 0s
sintomas (SINTO, DOR), o tratamento feito (TRATAMENTO, CIRURGIA) e o uso de
medicamentos (TOMO).

A narrativa dominante relacionada ao cancer parece estar imensamente atrelada a
conceitos considerados negativos, como: morte, hospitalizacdo, depressdo, mutilagéo,
sofrimento, quimioterapia, perda de cabelo, dentre outros. Muito embora, com 0s avangos
médico-tecnoldgicos, as taxas de sobrevivéncia e cura tenham aumentado muito, o estigma que
a doenca carrega ainda tem muito impacto naqueles que sdo diagnosticados e no modo como

encaram o tratamento que se segue.

“A queimadura da radioterapia é muito dolorida, minha mée fez” (P3).
“Esses médicos sdo muito negativos gente, credo” (P4).

“Passei por esse msm procedimento E quando comecei a quimioterapia o tumor estava
com 20 centimetros foi na minha mama esquerda e na primeira sessao que fiz diminuiu
pra 9, na segunda sessdo pra 7 na terceira pra 5 e assim foi diminuindo. Hj ja fiz a
cirurgia respondi muito bem ao tratamento” (P5).

“Miga vc fez quimioterapia? ndo demora tanto assim. Tem q reclamar” (G5).

“Pois é me ligaram pg minha reconstrugdo seria ap6s a cirurgia e ai falaram que iam
comprar o expansor e até agora nada!” (G2)

Outro ponto interessante € que, embora nem sempre soubessem precisar as drogas que
usavam na quimioterapia, as mulheres reconheciam a medicagdo por meio das cores, 0 que as
auxiliava a antecipar e lidar com os efeitos do tratamento. Assim, se uma mulher dizia que a
quimioterapia “era da branca”, entdo as que ja haviam passado pelo tratamento sabiam que essa
era uma medicagdo mais fraca, com menor toxicidade, diferente da vermelha, que provocava
inclusive a queda do cabelo (ALMEIDA; GONCALVES, 2015).

“A quimioterapia branca realmente e mais fraca tem algum efeito comego a minha dia
01 a primeira branca” (P4).
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A Internet mudou fundamentalmente a tomada de decisbes em salde. Para pacientes
que estdo na luta para dar sentido a um novo diagnostico, a Internet fornece uma riqueza de
informacdes sobre tudo, desde a etiologia da doenca até suas bases genéticas, detalhes sobre
sua manifestagdo e progressdo de sintomas e tratamentos eficazes. Com este conjunto
vertiginoso de recursos informativos, pode ser facil imaginar a satde pessoal e decisdes sendo
feitas isoladamente por individuos sentados sozinhos na frente de seu computador, analisando
através de uma enorme quantidade de informac@es. No entanto, os dados disponiveis sugerem
que, mesmo com a grande quantidade de informacdes disponiveis online, as pessoas parecem
tomar decisdes da maneira que sempre tém o contexto das rela¢ées sociais (GRAHAM, COBB,;
2016).

Em virtude da Internet possibilitar a conectividade dos individuos a todo tempo e lugar,
nota-se um aumento e expansao das redes sociais e comunidades virtuais no ambito da salde e,
principalmente, de doengas crbnicas, como o cancer, permitindo nestes espacos de interacéo
que individuos com problemas de saude similares compartilhem suas experiéncias e se apoiem
mutuamente, na troca de insights e reflexdes sobre seu processo satde-doenca, que nem sempre
sdo alcancaveis nos consultdrios pelos profissionais de salde.

Bender, Jimenez-Marroquin e Jadad (2011) examinaram o contetdo de grupos de cancer
de mama e descobriram que a maioria dos grupos foi criada para fins de captacdo de recursos
ou conscientizacdo, ao invés de cuidados de suporte.

Na fase inicial, a diagndstica, as principais questdes envolvidas sdo o acolhimento,
indicacdo profissional e o proposito informacional. Mulheres com suspeita de cancer de mama,
ou em fase inicial do processo de doenca, buscam apoio nestas comunidades virtuais, tendo
como referéncia o relato de pacientes que ja passaram desta fase.

Durante o processo terapéutico em si, cirurgia, quimioterapia, radioterapia, surgem as
duvidas quanto aos efeitos colaterais e progndéstico esperado. Nesse momento, ha a troca de
experiéncias, comparacédo de situacdes vivenciadas e medidas para superacao deste momento.

J& na etapa de controle da doenca, ha o relato otimista de quem venceu o cancer, teve
resiliéncia e paciéncia para enfrentar os percalgos do trajeto e ainda a oferta afetiva e solidaria
dessas mulheres para com outras que estdo em inicio de tratamento ou etapa anterior,
confortando e mostrando exemplos positivos e vitoriosos.

Verificou-se que as significagdes das informagdes partilhadas nas comunidades virtuais

por mulheres com cancer de mama sdo complexas, mas sua compreensao pode contribuir para
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a realizacdo de praticas de cuidado que ndo se restrinjam as abordagens de cunho bioldgico e
tecnicista, mas sim mais integrais e efetivas, numa assisténcia holistica, em que a comunicacao,
educacdo e a saude caminhem de formas complementares.

Este estudo tem duas implicagdes principais para os profissionais de saude. Primeiro, 0s
profissionais devem reconhecer e discutir as informagdes de midia social com
pacientes/cuidadores. Os individuos entendem que nem todo contetdo de midia social € preciso
e desejam o feedback dos fornecedores sobre a credibilidade e a relevancia das informacdes que
encontram. Ao discutir o conteddo que os pacientes/cuidadores compartilham, os profissionais
podem ajudé-los a evitar desinformacdo. Em contraste, reagdes negativas podem néo impedir
pacientes/cuidadores de usar tais informagdes, mas podem comprometer a comunicagdo aberta
com os profissionais.

Em segundo lugar, os profissionais devem reconhecer sua disponibilidade limitada e
considerar encaminhar individuos para recursos online confidveis. Os profissionais de salde
prescrevem cada vez mais “terapia da informacdo” aos seus pacientes, ¢ a conexdo de
individuos com esses recursos pode instrui-los sobre as op¢fes de tratamento disponiveis e
promover decisdes mais informadas.

Diferentemente da literatura brasileira, a internacional se propés a discutir a relagéo
metafdrica de pacientes que conseguiram vencer o cancer aos sobreviventes de guerras. Tendo
0 cancer como uma patologia devastadora, possibilita a midia a utilizacdo desta associagdo para
promover campanhas de promocdo da salde e medidas preventivas contra a doenga. Porém,
nesse caso existe uma dualidade, pois ao comparar 0 cancer com uma guerra armada, em que
existem milhares de mortos, feridos e sofrimento para todos em torno da situacéo, possibilita
aos portadores uma visdo ainda pior do cancer, como algo que ndo tem volta, influenciando nos
aspectos biopsicossociais do individuo, causando mais sofrimento, medo e até, em alguns casos,
quadros depressivos (GRANT; HUNDLEY, 2009).

As midias sociais, principalmente o Facebook, possuem um grande poder, seja pelo
alcance das informacdes pelo advento da Internet, seja pela aproximacdo das pessoas em
situagdes parecidas compartilhando vivéncias, experiéncias e sentimentos. Porém, os grupos e
comunidades sobre cancer nas midias sociais podem ser associados a grupos de ajuda mutua,
com muito apoio, informag¢fes motivacionais e que possibilitem ao portador de cancer uma
esperanga ao ver que nao esta sozinho e ndo € o unico a passar pela situagcdo. No quesito
cientificidade, ndo ha muito, por mais que muitos grupos possuam profissionais de satide como

integrantes (BIANCOVILL et al, 2017).
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Desta forma, as midias deveriam ser melhor utilizadas pelos profissionais de salde
como forma de saber a realidade de conhecimento dos grupos, tracar planos e estratégias de
intervencao de educacdo em satde melhorando a comunicagcéo em salde, pois em um ambiente
informal virtual, acredita-se que o portador de cancer se sinta mais confortavel em receber
orientacfes do que durante uma consulta, quando esta sozinho com o profissional assistencial.
Por outro lado, o profissional pode utilizar também das informacBes destas midias
(comunidades e grupos) como forma de estabelecer estratégias e intervencfes para o proprio
ambulatorio ou clinica, tendo um maior conhecimento do que realmente se passa com 0s
pacientes, possibilitando assim uma melhor assisténcia (BIANCOVILL et al, 2017).

O aumento da qualidade da informacdo e comunicacdo em saude, realizados por
profissionais qualificados, possibilitam aos portadores de cancer e seus familiares a néo
sofrerem um estigma, que configura-se na perda de identidade individual, fazendo com que a
pessoa se torne apenas uma doenca rodeada de medo e incertezas. E mais além, atua de modo
a encorajar os demais — “individuos saudaveis” - a procurarem medidas de prevengéo, dessa
maneira desbloqueando a receptividade de orientacdes de promocdo de saude (WAGSTAFF,
2013).

6.3.4 Religiosidade

Outra perspectiva bastante recorrente e aqui descrito como religiosidade, € o apoio
vinculado a religido, espiritualidade, crenca (fé, Deus, Jesus Cristo), desvelando uma percepc¢éo
mais ampliada de autocuidado, fé e otimismo, impulsionando a producdo de rearranjos para a
manutencdo do cotidiano, mesmo diante da compreensdo da finitude imposta pelo céancer
(MACHADO; SOARES; OLIVEIRA, 2017).

“O importante € acreditar e se entregar nas mdos de Deus e confiar também em si
proprio” (P2).

“Oi bom dia!!! Eu tb descobri um cancer em 2016, e hj estou bem, acredite Deus faz
o milagre da cura!!!! Deus abengoe a todos!!!”” (P3).

Quando 0 manejo da situacdo esta além das condi¢Ges dessas mulheres, o enfrentamento
se apresenta muito mais como uma forma de lidar com a situagdo do que propriamente de
resolvé-la (PICANCO; BIANCOVILLI; JURBERG, 2018, VEIT; CASTRO, 2013).
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Pesquisas recentes tém se reportado ao enfrentamento religioso/espiritual, o qual retrata
0 uso da espiritualidade, da religido ou da fé para lidar com o estresse e os problemas de vida
de individuos portadores de enfermidades cronicas (GONZALEZ et al, 2016). Os fatores
religiosos e espirituais tém sido relacionados a diversos aspectos positivos da adaptacdo ao
diagndstico e ao tratamento do cancer, indicando sua importancia para a saude e recuperacao
dos individuos acometidos por enfermidades crénicas (MACHADO; SOARES; OLIVEIRA,
2017).

Em suma, é importante reconhecer que, em momentos de sofrimento, os pacientes
oncolégicos podem recorrer a fé e as crengas religiosas como fonte de alivio e conforto
(THUNE-BOYLE et al, 2011).

“Eu tomo e pra mim faz efeitos colaterais tenho todos os sintomas é horrivel mas
tenho 50% de chance de a+ voltar e gracas a deus em dezembro vai fazer 5 anos ta
quase chegando hehehehehe obgd meu deus” (G3).

“Eu também tomo ha 3anos. Sinto alguns desses sintomas. Senti muitas dores nas
articulacbes mas com as vibragdes feitas no centro espirita ndo sinto mais gragas a
deus” (G2).

Alguns de nos precisa de certo apoio religioso para a vida e quando estamos doentes
esta necessidade cresce devido a nossa fragilidade e principalmente, no cancer de mama, visto
este mexer com a autoimagem feminina, e ainda, muitas vezes, familiar e afetiva, uma vez
que muitos companheiros abandonam suas companheiras devido a doenca. Porém, quando €
possivel conseguir isso de forma virtual, é muito gratificante, pois vamos conseguindo o
objetivo: calma, forca e tranquilidade para a situacdo vivida, aos poucos e de forma efetiva,
pois é possivel que a paciente encontre apoio, com pouco esforgo e sem sair do seu ambiente,
da sua casa e, aos poucos, volte a se socializar (PERDANA, 2018).

“Bom, eu fiz a quimioterapia sem pensar q era quimioterapia, foquei na apostila e
tentei estudar. Uma Sra me disse, antes de eu entrar (ndo estou aqui para falar de
religido): " qdo vc entrar e estiver la, pense: estou recebendo o sangue de Jesus, e nele
estd a minha cura. Isso me confortou (ndo sou muito religiosa, estou aprendendo a

ser). Bom, eu tb quis dividir isso. Amanha tenho outra e vou ficar vendo seus videos.
Um bj enorme!” (G5).

Todavia, 0o ambiente digital ndo deve ser entendido como um mundo a parte ou apenas
virtual, este se constitui como parte integrante do cotidiano de grande parte da populagéo
mundial, especialmente dos mais jovens. Essa € uma observagao relevante para reflexdo sobre

a influéncia das novas tecnologias de comunicacdo sobre a religiosidade das juventudes.
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Assim o ambiente virtual ndo deve substituir as relagbes humanas, mas ser uma ferramenta
para facilita-las neste contexto (SANTAELLA, 2013).

A maioria das pessoas, hoje, pertencem a esta realidade das comunidades digitais, da
comunicagdo em rede. A comunicacdo atraves das midias sociais digitais, configura-se néo
apenas como uma questéo instrumental, mas como elemento integrante do jeito do jovem ser
e interagir.

E observado que a tecnologia possibilitou formas de visibilidade, na Internet as
pessoas compartilham novas maneiras de ser e conviver na sociedade atual. Isso reflete,

também, nas comunidades de pertencimento religioso, como nos comentarios a seguir:

“Ameém Deus e maior que Jesus te abengoe Jesus E forca E paz E amor saude alegria
perseveranca confianca E fé E sabedoria direcéo prospectiva de evolugédo carinho
que Deus te abengoe tenha um 6timo sabado abencgoado” (P1).

“Deus ndo falha seus planos sdo sempre maravilhosos” (P4).

A Internet como continuacdo do espago publico possibilitou uma nova compreensao
do conceito de comunidade que antes era entendido de duas formas: fisica, relacionada com
a proximidade que as pessoas vivem; e com 0S grupos sociais, de acordo com 0s interesses
comuns.

Essa comunidade, no contexto atual, € virtual, e se constitui a partir de interesses
préprios que geram engajamento, resultando o sentimento de pertencimento. Principalmente
0s jovens se apropriam dessa possibilidade de constituicdo de comunidades, na Internet,
porque na maioria das plataformas das redes sociais digitais, como o Facebook, ha a
possibilidade de se criar grupos de interesse, publicos ou com certo nivel de privacidade.

A presenca relativamente constante das pessoas na Internet proporciona a interacgao e
a relacdo com outras realidades, bem como outras visdes de mundo. Consequentemente,
acabam conhecendo e se identificando com outras expressées religiosas, isso € possivel
devido as relagdes estabelecidas através da Internet.

A era digital possibilita uma rede muito relevante, porque através dela podemos
minimizar nossos problemas de satde, muitas vezes sérios, como o Cancer de Mama, através
da informacéo e contato com pessoas que, mesmo sem conhecermos, temos a ciéncia que
passam pelo mesmo problema, formando-se entdo uma rede de solidariedade, através das
trocas de experiéncias. Essa rede influenciaria diretamente o corpo técnico, que cuida do
paciente, este percebe onde pode melhorar e intensificar o cuidado, de forma global,

contribuindo para cura e alta do paciente.
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5.5.  Arco de intervencdes

Constatamos através das postagens e comentarios obtidos que o suporte oferecido pelas
comunidades virtuais as portadoras de cancer de mama se da especialmente nas esferas

informacional e emocional, perpassando todo um “Arco de Interveng¢des” (Figura 15), indo
desde a fase de diagndstico até controle da doenca.

Figura 15. Arco das intervengdes no cancer de mama.
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Percurso terapéutico
Solidariedade

Acolhimento
Proposito informacional

Otimismo
4
A

Resiliéncia
\ 4 Oferta afetiva
\ 4
Fonte: Elaboracéo propria, 2018.

O Facebook, através da possibilidade de criar grupos e comunidades de pessoas que

possuem interesses em comum, cria um espaco virtual para auxiliar os portadores de cancer e

seus familiares e amigos a entenderem mais sobre a doenca, diagnostico, tratamento, cuidados
paliativos, consequéncias de tratamentos, como:

1. Realizar o autocuidado com medidas preventivas de agravos e de promocao
guanto ao rastreamento e diagnostico precoce;
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2. Possibilitar a interacdo entre individuos que possuem a mesma patologia e que
estdo vivenciando os mesmos obstaculos, ou até que os que estejam no inicio de um tratamento
possam ser auxiliados por pacientes que ja estejam em periodo avangado das terapias;

3. Auxiliar com a noticia sobre diagndstico e/ou tratamento ou suporte;

4. Fornecer suporte emocional, ja que muitas vezes profissionais habilitados e
devidamente capacitados podem auxiliar os individuos portadores de cancer com uma
assessoria a distancia de ajuda psicologica (PICANCO; BIANCOVILLI; JURBERG, 2018,
VEIT; CASTRO, 2013, BIANCOVILLI et al, 2017, WAGSTAFF, 2013).

Através dos grupos virtuais, pacientes com doengas graves ou crbnicas podem
desenvolver redes de apoio entre pessoas com 0s mesmos problemas clinicos, estimulando a
troca de sugestbes praticas, conselhos e indicacdes. Em alguns contextos, grupos de
entretenimento sdo montados com o objetivo de apoio psicossocial, em que o uso do Facebook
é uma ferramenta importante para facilitar a organizacdo, troca de informacdes e participacao
em eventos (CHATFIELD, 2013).

O uso das redes sociais também pode deixar claro o quanto o contato com outras pessoas
pode ser benéfico, inclusive quando o objetivo é fazer com que o outro se sinta bem, com
mensagens de apoio e solidariedade (VENERONI et al, 2015).

Em 2017, o nimero de paginas e comunidades virtuais dentro do Facebook sobre cancer
chegou a 500, porém, as que realmente traziam discussdes e informacgdes sobre salde eram
apenas 5, demonstrando uma fragilidade no contetdo que deve ser direcionado a populacdo dos
portadores. A analise destes grupos concluiu que o Facebook é uma ferramenta para uma
comunicacdo em salde mais eficiente e eficaz, fornecendo subsidios para os profissionais
conhecerem a melhor abordagem, os tépicos de duvidas, os maiores obstaculos, tipo de
linguagem e elaborar contetdo cientifico para que se alcance o publico-alvo, os que realmente
precisam deste suporte técnico sobre satide (FUNDACAO DO CANCER, 2017).

Enfatiza-se que o publico que geralmente frequenta os grupos de redes sociais possuli
um perfil socioeconémico baixo, composto de pessoas que possuem sentimento de vergonha e
perda da identidade por exporem o que sentem fisica ou psicologicamente para 0s mais
préximos e/ou profissionais que os assistem, ou apenas ndo tém o apoio familiar, sentindo-se
sozinhos. Desta forma, verifica-se que muitos sdo os perfis encontrados nestes grupos, o que
subsidia o profissional de saude a ter acesso ao conhecimento para elaborar muitas formas de

abordagens e conteudos distintos, a fim de atender a toda demanda (RIBEIRO, 2013).
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Um dos pontos negativos encontrados é que, quando o profissional possui uma rede
social, um cadastro privado — vida pessoal, ao interagir nestes grupos, o lado pessoal pode
florescer e ele ndo lidar da forma devida, como € o caso de um 6bito recente de um ente querido
pela patologia. Pelo profissional ainda estar abalado, o lado pessoal (individual) fala mais alto,
0 que ndo viabiliza uma assisténcia, prejudicando, muitas vezes, a disseminacdo do
encorajamento e de agdes de salde que sejam realmente benéficas e efetivas (MESQUITA, et
al, 2017).

A conscientizacdo por parte de tais plataformas digitais permite uma oportunidade Unica
de educacéo direcionada para a saude e disseminacdo de informacgdes precisas, que podem
atingir uma populagdo de pacientes potencialmente inexplorada ou dificil de alcancar
(CHARLIE; GAO; HELLER, 2018).

Em relacdo as perspectivas dos pacientes sobre a doenca e/ou ao tratamento, verifica-se
a existéncia de diversas formas: pelo lado da espiritualidade e religiosidade, muitos acreditam
que ter cancer seja uma questdo de karma ou castigo por pecados que cometeram; porém, outros
j& encaram a situacdo como uma “missao” que deve passar, vencer e retirar um aprendizado de
todo o processo (GUERRERO et al, 2011).

Outro ponto que pode ter grande interferéncia no caminho que o individuo portador de
cancer percorrera, pode ser a postura dos profissionais que Ihe assistem. Muitas vezes, por falta
de empatia, ética, profissionalismo e conhecimento, os momentos de diagndstico e tratamento
sdo marginalizados fazendo com que o paciente desencadeie reacdes negativas, desde tristeza
profunda e medo sem saber o que lhe aguarda, até a raiva por ter sido comunicado sobre a
doenga de uma forma futil, iniciando o estigma social, fazendo com que ali, nagquele momento
crucial de sua vida, se torne mais um ndmero, mais uma doenca na populagdo, e ndo um
individuo pertencente a sociedade que merece o melhor apoio e assisténcia possiveis. O
resultado desta acdo resulta em auséncia de esperanca, falta de adesdo ao tratamento, disturbios
psicologicos, 0 ndo querer saber e fingir que ndo existe, enquanto a doenca segue em curso,

piorando assim, o prognostico do paciente (THEOBALD et al, 2016).

5.6. Estratégias de Educagdo em Saude
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Com base nos achados dessa pesquisa e vinculando o Arco de Intervencdes criado a
partir dos comentarios, foram propostas algumas estratégias de educagdo em salde a serem
avaliadas e implementadas na instituicdo em que atuo.

Na educacao em saude, deve ser enfatizada a educacédo popular ou ndo formal em salde,
que valoriza os saberes, 0 conhecimento prévio da populacdo e ndo somente o conhecimento
cientifico (FALKENBERG et al, 2014). Para tanto, reconhece-se a necessidade da adocéo de
uma comunicacgdo dialdgica sensivel as necessidades dos pacientes com a proposicdo de
praticas educativas. Pensando nas quatro categorias que emergiram do estudo, poderiamos
propor quatro praticas de educacdo em saude:

1) Criacdo de um grupo no Facebook para pacientes da instituicdo, a ser moderado
por uma equipe multiprofissional, agrupados por topografia acometida pelo cancer;

2) Criacdo de antessala de espera no ambulatdrio, mediada por um profissional da
area da saude, para no momento em que as pacientes aguardam serem chamadas, elas possam
compartilhar e ouvir/falar sobre questfes relacionadas a sua terapia e/ou fluxo de tratamento,
momento de escuta e fala, e ainda possam retirar davidas;

3) Realizacdo de grupos de orientacdo pré e pos radioterapia e quimioterapia, para
que a paciente possa ampliar o didlogo com os profissionais de saude, quanto a estes dois
tratamentos frequentes, amparando a relacdo/interacdo paciente/equipe;

4) Na triagem da paciente, no momento em que ela for matriculada no hospital,
sera desenvolvida uma acdo de acolhimento, discutindo-se todo o processo terapéutico a que
ela possa vir a ser submetida (cirurgia, quimioterapia e radioterapia), fluxo institucional com
espaco para elucidacdo de eventuais davidas. E durante todo seu tratamento, esse profissional
da Triagem se responsabilizara pela criacdo e indicacdo de uma rede de apoio a essa paciente,
direcionando-a a profissionais da area da salde e servigos.

5) Estabelecimento, junto com o voluntariado do hospital, de encontros para grupo

de apoio espiritual, com representantes de variadas religides.
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6. CONCLUSOES

Os dados obtidos e analisados indicam que a investigacdo sobre a utilizacdo das redes
sociais nos processos de salde € recente e que 0 numero de pesquisas sobre 0 assunto cresce a
cada ano. Apesar dos estudos apresentarem um posicionamento positivo a respeito do uso das
redes sociais, € necessario que surjam estudos com niveis de evidéncia mais robustos para que
se possa averiguar a eficacia dessas ferramentas, principalmente quando utilizadas como meio
de aplicacdo de intervencdes.

Quanto a populacdo, percebe-se que as redes sociais tém sido utilizadas como
ferramenta de promocé&o e informagdo em salde, entre os mais diferentes perfis de individuos,
desde alunos de graduacdo e profissionais, até cuidadores e pacientes com as mais diversas
enfermidades.

Quanto a finalidade de uso, as redes sociais tém sido utilizadas para fins de pesquisa,
atividades académicas, disponibilizacdo de conteddo informativo, formacdo de grupos de
discussdo ou para a realizacdo de intervencdes e controle do tratamento.

Considerando o bem-estar causado pela obtencdo de respostas para as angustias e
incertezas, vividas durante o tratamento e que acabam por potencializar os sintomas da doenca,
os foruns online se aproximam dos beneficios obtidos por algumas terapias complementares
que estimulam o lado psicossocial, a fé e a autoestima do paciente.

O entrelagamento entre a salde e as redes sociais € uma alternativa para unir pacientes,
especialistas e areas do conhecimento. Para isso, embora ndo se possa ignorar os riscos do uso
excessivo deve-se, por outro lado, aceitar que, mais do que um habito, participar de uma
comunidade digital pode ser uma pratica social positiva e um aliado no tratamento.

A partir dos estudos analisados pode-se afirmar que, em seus processos de trabalho, os
profissionais de salde tém utilizado as redes sociais no seu dia a dia, com destaque para o
Facebook, para pesquisar, ensinar e assistir, ainda que de forma incipiente. Quando comparadas
com as intervengdes tradicionais, as intervencOes realizadas por meio das redes sociais
apresentaram vantagens, como o fato de assistir remotamente o paciente e disponibilizar os
produtos da intervengdo de forma ilimitada; mas ndo podemos deixar de citar também as
desvantagens, como a dificuldade em supervisionar o que é disponibilizado/postado.

De fato, pensando desde a formacdo académica até a atuacdo profissional, séo

necessarios métodos e ferramentas de ensino mais atrativos e dinamicos para motivar 0s
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alunos/pacientes na busca de seus objetivos de aprendizagem e cuidado, maximizando o
processo educativo através das tecnologias disponiveis.

Assim, deve-se levar em conta que, na atualidade, as pessoas buscam informacao e apoio
social para suas necessidades em saude na Internet, em midias variadas, ja comunidades
virtuais, como nos grupos e paginas no Facebook, sdo espagos para o paciente, de acordo com
sua desenvoltura eletrénica, para o encontro virtual e troca de experiéncias com outros que
estejam acometidos pelo mesmo problema.

A analise destes espacos da Web cooperativa serd muito relevante para a area de Saude,
pois assim sera possivel entender as relacdes em redes nessa area e as deficiéncias e escassez
que os profissionais de saude enfrentam em relacdo ao cuidado do outro, de forma geral.

Entende-se que pensar o cuidado de Enfermagem baseado nos principios da relacédo de
ajuda matua pode vir a favorecer o estabelecimento de interacGes positivas, com vistas a
estimular a expressdo dos pensamentos e das emog¢des ensejando um maior bem-estar a essas
mulheres portadoras de cancer de mama. Oferecendo um cuidado no qual se abra espaco a
discussdo dos sentimentos, especialmente aqueles negativos, em que as mulheres possam expor
as suas vivéncias, e o profissional de Enfermagem favoreca oportunidades para elas se situarem
e entenderem melhor o contexto social em que estéo inseridas.

Ao planejar os cuidados, faz-se imprescindivel que o enfermeiro saliente a importancia
de pensar na relacdo de ajuda ndo s6 entre pacientes. O ponto de partida deve ser a soma de
esforcos (pessoa/familia/profissional), mas que dé importancia ao contexto social em que a
paciente esta inserida. Nesse processo, estimular a participacdo ativa das pessoas da familia e
de outras relac6es significantes constitui uma importante estratégia para ampliar possibilidades,
estimular o potencial e selecionar meios mais adequados que envolvam a paciente, como o tipo
de apoio social recebido e o entendimento do significado deste momento no enfrentamento do
diagnostico de cancer de mama e, consequentemente, do vivido durante todo 0 processo
terapéutico.

Logo, a compreensdo das informacdes compartilhadas nas comunidades virtuais por
pacientes com cancer de mama é de extrema importancia, assim como a contribuicdo destas
para os cuidados, que ndo se limitam as abordagens bioldgicas e técnicas, porém devem incluir
as mais gerais e efetivas, numa assisténcia global, na qual a comunicacdo, educacéo e a saude
sejam complementares.

Conclui-se que as redes sociais quando utilizadas corretamente e seguindo codigos de

conduta especificos, podem contribuir para a area da saude e se tornarem ferramentas
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transformadoras para os profissionais e pacientes. Contudo, ha a necessidade de novos estudos,
com niveis de evidéncia mais robustos, para explorar com maior profundidade os beneficios

dessa tecnologia e seu real impacto na area da saude, principalmente no cuidado oncolégico.
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Resumo: Busca-se aqui, com base em pesquisa bibliografica, identificar, descrever e
analisar a produgao de conhecimento concernente ao uso da internet e midias sociais na
educagdo em saiide em oncologia. Usamos a base de dados da Biblioteca Virtual de
Satde com os descritores: “cancer”, “educac¢do em saide”, “internet” e “midias sociais”.
Como objeto de estudo 13 (treze) artigos foram selecionados e, apos analise,
distribuidos em cinco categorias: A) Caracteristicas de usuarios; B) Motivagdes e
atividades de busca; C) Qualidade e acessibilidade da informagédo; D) Experiéncia na
busca e mudang¢a de comportamento; e, E) Internet como ferramenta educativa.
Resultados: percebe-se que a busca por pacientes com cancer foi feita buscando maior
compreensdo da informagao recebida por outros meios, como profissionais da saude e
outros, e, para que este pudesse ficar informado para argumentar com seu médico,
alterando de certo modo e em algum grau a relagao médico-paciente.

Palavras-chave: Cancer, educa¢do em saide, internet, midias sociais.
Internet and social media on health education: the oncology cenary

Abstract: Based on a bibliographical research, expected to identify, describe and
analyze the production of knowledge regarding the use of the internet and social media
in health education in oncology. We used the database of the Virtual Health Library
with the descriptors: “cancer”, "health education", “internet” and "social media". As
object of study 13 (thirteen) articles were selected and, after analysis, distributed in five
categories: A) Characteristics of users; B) Motivations and search activities; C) Quality
and accessibility of information; D) Experience in search and behavior change; and, E)
Internet as an educational tool. Results: It was observed that the search for cancer
patients was done seeking a greater understanding of the information received by other
means, such as health professionals and others, and so that the latter could be informed
to ask or argue with their doctor, changing in a certain way and To some degree the
doctor-patient relationship.

Keywords: Neoplasms, health education, internet, social media.

Artigo recebido em 08/01/2017 e aprovado em 28/03/2017.

O cancer, enquanto uma Doenga Cronica Nao-Transmissivel (DCNT) tornou-se
um dos focos de preocupacdo dos sistemas de saude, devido ao aumento em sua
prevaléncia e mortalidade caracterizando uma pandemia, especialmente entre os paises
em desenvolvimento, impactando na populagdo em mais de 80% dos mais de 20
milhdes de casos novos estimados para 2025™-V.
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INTERNET E MIDIAS SOCIAIS NA EDUCACAO EM SAUDE: O CENARIO ONCOLOGICO
INTERNET

MYLLENA CANDIDA DE MELO, CAMILA MOSE FERREIRA DA FONSECA E PAULO
ROBERTO DE VASCONSELLOS-SILVA

O diagnostico de cancer costuma ser impactante, por se tratar de uma doenga
estigmatizante, com tratamentos por vezes amedrontantes, mutiladores e com efeitos
colaterais que impactam diretamente na qualidade de vida dos pacientes, gerando muitas
incertezas.

Fazendo emergir o paciente que busca informagdes sobre sua doenga, sintomas,
medicamentos e tratamento, gragas a disponibilidade de produgdes técnico-cientificas,
aliada ao aumento no nivel educacional das populagdes*™.

Na area da saude, a internet tem se tornado uma importante biblioteca médica,
sendo utilizada diariamente por milhdes de pessoas em todo o mundo para encontrar
informagdes de saude"™, como é o caso de 80% das buscas dos adultos americanos na
internet*™,

O advento da internet e sua evolugdo, ampliou substancialmente o acesso a
informagdo, com a produgdo massificada de contetidos das mais diferentes fontes™,
locais, horarios e em uma velocidade sem precedentes. Ha cada vez mais informagdes,
disponibilizadas na internet, resultando em uma fonte 1til de difusao do conhecimento e
apoio, com maior facilidade na transposic¢ao de barreiras geograficas, pessoais e fisicas.

Atualmente a internet divide-se em web 1.0 (distributiva) e 2.0 (redes sociais ou
midias sociais). A Web 1.0 é caracterizada pela produgao centralizada de conteudos,
utilizagdo de softwares, sites estaticos e principalmente pela distribui¢ao unidirecional
do conhecimento por meio de mecanismos de download. O conceito de Web 2.0 surgiu
para definir um novo tipo de experiéncia de uso da internet, baseado no uso de
ferramentas com maior potencial de interatividade, tendo como caracteristicas o
compartilhamento de informagdes e a construgao coletiva do conhecimento™.

Ha ainda o surgimento de uma nova Web, a Web 3.0 ou Web semantica, onde
esta nova geracdo prevé que os contedos online estardao organizados de forma
semantica, muito mais personalizados para cada internauta, sites e aplicagoes
inteligentes e publicidade baseada nas pesquisas e nos comportamentos. Nessa nova
geracdo, as maquinas se unem aos usuarios na produgao de contetido e na tomada de
acOes, trazendo servigos e produtos com alto valor agregado por conta da sua
assertividade e alta personalizagdo, promovendo assim, a democratizagao da capacidade
de agdo e conhecimento, que antes s6 estava acessivel as empresas e aos governos™\.

Sendo esta, uma fonte inestimavel de comunicagao, utilizada em escala global, €
capaz de agregar grande numero de usuarios, com informagao divulgada e
compartilhada em tempo real, de maneira cdmoda e com crescente acessibilidade™™.

Tendo em vista que as midias sociais e a comunica¢ao mediada por computador
fazem parte da vida das pessoas, estas estariam buscando novas formas de conectar-se,
estabelecer relagdes e formar comunidade ja que, por conta da violéncia e do ritmo de
vida, ndo conseguem buscar espagos de interagao social*™.

A mediagao da comunicagao através do computador pode ser muito eficiente no
estabelecimento dos lagos sociais por facilitar a sua manutencio™X™. As redes sociais
presentes no ciberespaco distinguem-se das do espaco off-/ine, pois as trocas sociais sao
arquivaveis e recuperaveis, a propria representacao no ciberespaco altera o grupo em si,
podendo ser representadas através de diversas ferramentas. Por nao se desgastarem com
a falta de contato, sofrem menos com a temporalidade das relagdes pessoais, sendo por
1sso mais estaveis, complexas e compreendem uma pluralidade de relagdes mais
ampla®XV. Os cibercontatos podem evoluir para o desenvolvimento de amizades
exclusivamente online ou resultarem mesmo em encontros face-a-faceX"!.

Na area da saude, a interagao pela internet possibilita a troca de experiéncias
entre pacientes com problemas semelhantes e facilita o debate entre especialistas e
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enfermos, sendo assim apontada como uma poderosa estratégia para manejar diversas
condigdes clinicasX'™, oferecendo melhorias na qualidade de vida dos usuérios,
promovendo maior autonomia, pro-atividade e autoconfianga entre os participantes.
Além de beneficios como melhora no convivio social e no aprendizado, redugao da
desesperanga, melhor enfrentamento das situagdes de vida, maiores conhecimentos
sobre a doenga, alivio emocional e melhoria clinica®"™,

Ademais ha uma expectativa de crescimento astronomico das ferramentas
digitais e seu uso na educagdo em saude, onde a web funcione como um campo de
ensino-aprendizagem nao somente para estudantes e profissionais da area da saude, mas
também para pacientes, tanto na exposicao de informagdes quanto proporcionando

espacos colaborativos e interativos entre as pessoas™~.

Método

Trata-se de uma pesquisa bibliografica onde foram utilizadas as bases de dados
online da Biblioteca Virtual de Satde. O banco de dados BVS foi consultado por se
tratar de uma base diretamente ligada a area de saude, proporcionando acesso online a
informagao tecnocientifica.

Assim, objetivamos identificar a produgao do conhecimento referente ao uso da
internet e midias sociais na educagao em saiide em oncologia.

Foram definidos como descritores para busca: cancer, educagdo em saude,
internet e midias sociais, e seus correspondentes em ingleés.

Na busca preliminar com os descritores em questdo, com os operadores
boleanos, configurados da seguinte maneira: cancer and educacdo em saude and
(internet or midias sociais), foram encontradas 49 publicacdes.

Ap6s aplicagdo dos critérios de inclusdo, como publicagdes nos idiomas
portugués, inglés e espanhol e que dispusessem gratuitamente do texto completo e dos
critérios de exclusao, eliminando-se as publicagdes que nao estivessem disponiveis na
integra e gratuitos, resultaram 23 textos.

Para maior refino, foram considerados os titulos e resumos para identificar a
correspondéncia com a tematica da pesquisa, finalizando com uma amostra de 13 textos.

Foi entdo criada uma planilha no Excel para catalogacao dos dados, como titulo,
autor, ano, pais de filiagao, idioma, tipo de publicagao, objetivos e conclusao.

Como limitagoes desta pesquisa destacam-se: a utilizagao de uma unica base de
dados para a pesquisa, a despeito de sua relevancia para a area pesquisada; a exclusao
da amostra de alguns artigos em outros idiomas que nao sao de dominio dos autores, e
ainda de artigos que nao estavam disponiveis na integra ou gratis.
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Resultados

Apos refino e identificagao final das publicagdes encontradas, foram selecionadas 13 publicagoes, conforme Tabela 1 abaixo,

numeradas de 1 a 13.

Tabela 1. Artigos ionados no estudo.
TIPO DE
N° TITULO AUTOR ANO|  \rTIGO
1 | The Effects of Viewing and Preferences for Online Cancer Information Among Patients Loved Ones™* LAUCKNER, C.. 2016 ([(»’erslﬁx:)
y 2 5 sy MILNE, R. A.:PUTS. M. T. Original
XK
2 Predictors of High eHealth Literacy in Primary Lung E..PAPADAKOS. J.- et al 2015 (pesquisa)
3 Youtube as a Tool for Pain Management With Informal Caregives of Cancer Patients: A Systematic WITTENBERG-LYLES, E.; OLIVER, 2014 Revisio
Review D. P.:DEMIRIS. G.: et al i i ati
4 Evaluacion del proceso de un programa realizado a través de Internet y de la telefonia movil para PEREZ, L. A.; FERNANDEZ, G. M. 2013 Original
promover conductas saludables en estudiantes de educacion secundaria de Esparia y Meéxico™™ J.; GONZALEZ M. L. L. (pesquisa)
g o £ i 2 soav CASTLETON, K.: FONG, T.: Original
5 A survey of Internet utilization among patients with céncer- WNAG-GUILLAM. A - et al 2011 (pesquisa)
: ; ANCKER, J. S.: CARPENTER, K. Reflexao
6 Peer-to-peer cancer pi and the internet™ M. GREENE. P et al 2009 teorica
7 Cancer coverage in a mainstream and Korean American online: spaper: Lessons for ity MCDONNELL, D. D.; LEE, H.: KIM, 2008 Original
p v % < i
intervention’ Y. etal (pesquisa)
8 A New Age for Cancer Information Seeking: Are We Better Off Now?* VIl HELFT, P.R. 2008 |  Editorial
Expert hing in health: an i role for librarians m the age of the Internet and the B Original
9 We OV VOLK, R. M. 2007 | e cquisa
v s ; . xax COOPER. C. P.. MALLON. K. P.; Original
10 Cancer internet search activity on a major search engine- LEADBETTER. S.: et al 2005 (pesquisa)
11| Caring Connection: Developing an Internet R for Family Caregivers of Children with Cancer™* | LEWIS, D.: GUNAWARDENA. S. | 2005 Pg‘s:;[g‘
12 Assessing an Internet health information site by using log analysis: the experience of the National Cancer | VASCONCELLOS-SILVA, P.R.; 2003 Original
i Institute of Brazil CASTIEL.L.D.;RIVERA.F.J.U. |~ (pesquisa)
Relationships among Internet health information use, patient behavior and self-efficacy in newly . .
13 diagnosed cancer patients who contact the National Cancer Institute's (NCI) Atlantic Region Cancer FLEISHER, L'S’ %AS:; B;RUZEK, 2002 P;z::t:e

Information Service (CIS)(FLEISHER et al., 2002)¢
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Apesar de nao ter havido uma definicao temporal para sele¢ao, encontramos
publicagdes que datam de 2002 a 2016. Periodo este que corrobora com o tempo de
surgimento e difusdo da internet. A distribui¢ao das publicagdes por ano segue
conforme Grafico 1 abaixo, com 01 (uma) publicagao por ano em 2002, 2003, 2007,
2009, 2011, 2013, 2014, 2015 e 2016. Ja nos anos 2005, 2008 forma encontradas 02
(duas) publicagdes para cada ano.

Grafico 1. Distribui¢ao dos artigos selecionados por ano de publicagdo.

Ano de publicacdo

200 NN 2o

o - N
2002 NN
2003 NN
2004
2005 I
2007 I
2009 NN
2011 I
2013 I
2014 I
2015
2016

Quanto ao tipo de publicagao (Grafico 2), 08 (oito) dos textos encontrados sao
artigos originais de pesquisa, somados a 02 (dois) posteres de evento, 01 (uma) reflexao
tedrica, 01 (uma) revisao sistematica e 01 (um) editorial.

Grafico 2. Distribui¢ao dos artigos selecionados segundo tipo de publicag@o.

Tipo de publicagédo

8
I 2 1 1 1
- = | -]

Artigo Poster de Reflexdo Revisdo Editorial
Original Evento Tedrica  Sistemdtica

Ao avaliarmos o pais de filiagdo dos autores (Grafico 3), 11 (onze) sao dos
Estados Unidos da América, 01 (um) da Espanha e 01 (um) do Brasil.

Grafico 3. Artigos selecionados segundo pais de filiacao.
Pais de Filiagdo
Brasil [ 1
Espanha [ 1

tvA  — 11

Logo, quanto ao idioma da publicagdo (Grafico 4), 12 (doze) estio em inglés e
01 (um) em espanhol.
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Grafico 4. Distribui¢do dos artigos selecionados por idioma de publicagao.

Idioma de publicacdo

Espanhol; 1

\

Dentre as publicagoes selecionadas, percebeu-se que nenhuma destas estava em
portugués e apenas uma destas tinha o Brasil como pais de filiacdo. O pequeno numero
de publicagdes sobre o tema no Brasil, encontrado na base BVS, sugere a necessidade
de confirmagao em outras bases de dados.

Discussao

Para discussao dos artigos, estes foram classificados segundo as categorias que
abrangiam em seu escopo, ordenadas de A a E:

A. Caracteristicas de usuarios

B. Motivagoes e atividades de busca

C. Qualidade e acessibilidade da informagao

D. Experiéncia na busca e mudanga de comportamento
E. Internet como ferramenta educativa

A. Caracteristicas de usuarios

Essa categoria esta discutida nos artigos 1, 2 e 5. Estes caracterizam os usuarios
da internet de maneira sociocultural demografica.

O artigo 1 traz em sua amostra de quase 200 participantes, sendo estes entes
queridos de pacientes com cancer, 70,7% do sexo feminino e 90,1% se intitulam como
brancos, com uma média de idade de 32 anos.

Ja o artigo 2, avalia pacientes sobreviventes do cancer de pulmao, com a
mediana de idade de 44 a 89 anos e 49% do sexo masculino. Sendo este um estudo com
pacientes sobreviventes de um tipo especifico de cancer, ja era esperado tal resultado,
atribuindo-se ao fato de pacientes com cancer de pulmao serem mais velhos e menos
alfabetizados em satde do que individuos mais jovens e mais alfabetizados™ XXXV,

O artigo 5 traz um levantamento sobre a utilizagao da internet entre pacientes
com cancer, onde 63% relataram fazer uso da internet para obter informagoes sobre o
cancer, com a idade média de 58 anos e 83% destes caucasianos. O estudo aborda que
fatores como idade, raca e escolaridade afetam o uso da internet em busca de
informagodes sobre cancer.

Em inquérito realizado nos EUA, 1 em cada 3 adultos americanos usa a internet
para buscar informagdes sobre condigoes de satude. E destes usuarios 39% diz pesquisar
informagdes sobre sua propria saude, outros 39% em nome de outra pessoa e 15%
dizem pesquisar para si e para outros kY.

Corroborando com os achados nos artigos, em 2015, no Brasil, um percentual de
41% diz ter usado a internet com a finalidade de buscar informagodes sobre satde e
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servigos de saude, sendo 45% do sexo feminino, tendo 55% a faixa de idade de 60 anos
ou mais e 50% entre 25 e 34 anos e 66% com grau de instrugio de nivel superior™ ™1,

Tragando genericamente o perfil do usuario da internet em busca de informagoes
em saude, temos como maioria, mulheres adultas jovens com maior nivel de
escolaridade.

B. Motivagdes e atividades de busca

O artigo 1 pesquisa as razoes de busca de entes queridos de pacientes com
cancer, tendo como motivo mais forte relatado, ser o de aumentar a compreensiao da
informagdo recebida em outros lugares, como profissionais de saude, sugerindo que a
internet desempenha um papel suplementar a outras fontes de informagao. Além de ter
também como motivador das buscas, a vontade em tranquilizar-se ou aliviar a
ansiedade, que estava intrigantemente associada ao medo e a esperanga.

Ja o artigo 5 aborda as razdes de busca pelos proprios pacientes com cancer, e
dentre estas estdo: desenvolver perguntas para discussao com seu médico e a verificagao
de informagdes recebidas pelo médico. Assimilando-se ao encontrado entre outros
estudos, onde apods o diagndstico, os sujeitos entrevistados pesquisam para se informar
sobre sua doenga e avaliar a conduta adotada pelo profissional’™XVIL

Com a crescente abundancia de informagdes em satide e acessibilidade pela
internet, cada vez mais, os pacientes buscam informagoes sobre diagnosticos, doengas,
sintomas, medicamentos, custos de internagao e tratamento e usam destas como meio de
reiterar ou contrapor as orientagdes médicas, com potencial para transformar a relagao
médico-paciente’.

A internet tem muito a oferecer, principalmente para a construgao do
conhecimento. Ela tem o potencial de transformar as relagdes, inclusive a de médico e
paciente. Esse pode assumir um novo papel, ndo daquele que sabe tudo, mas daquele
que participa do processo de decisio sobre a sua sattde™XVI,

Os pacientes com cancer tém uma grande necessidade de informagao, preferindo
o contato pessoal com seu médico™ ™. No entanto, a comunicacdo com ele nem
sempre é bem-sucedida. Falta de tempo, configuragdes desconfortaveis, linguajar de
especialistas ou a falta de empatia sdo algumas razdes pelas quais os pacientes nem
sempre se sentem compreendidos e bem informados quando se fala de oncologistas*C.

Outros estudos, reiteram dizendo que os pacientes com cancer preferem o
oncologista como fonte de informagao e utilizam a internet apenas em caso de falta de
informagao®. Apenas uma minoria dos pacientes discute as informagdes obtidas da
internet com seu oncologista*™!.

Dois artigos tém como metodologia de pesquisa a analise de sites para definir
razdes de busca e propor melhorias no campo da oncologia, sendo estes o artigo 10 e
12.

O artigo 10 pesquisa quais foram as buscas sobre cancer em um determinado
provedor (Yahoo), sugerindo que a cobertura da midia desempenha um papel poderoso
na solicitacao online de informagoes sobre o cancer.

Na maioria dos paises, as celebridades estdio sob a atencdo da midia,
especialmente na era moderna™"™,

O apoio de celebridades pode gerar grande publicidade para campanhas de saude
em virtude da visibilidade dos porta-vozes, interesse publico e noticiabilidade
percebida®.

Ja o artigo 12 usa da tecnologia de analise de log de um site para avaliar
alteragdes no interesse publico em questdes de saude, pelas tendéncias de trafego

Cadernos do Tempo Presente, n. 27, mar/abr. 2017, p. 69-83 | http://www.seer.ufs.br/index. php/tempo



INTERNET E MIDIAS SOCIAIS NA EDUCACAO EM SAUDE: O CENARIO ONCOLOGICO
INTERNET

MYLLENA CANDIDA DE MELO, CAMILA MOSE FERREIRA DA FONSECA E PAULO
ROBERTO DE VASCONSELLOS-SILVA

encontradas. Como ocorrem picos no trafego de pesquisa, ajustes podem ser feitos no
site da Web para criar campanhas mais eficazes que venham a atrair ainda mais atengao,
mudanga de comportamento e melhorar a satde.

Este tipo de pesquisa de trafego de dados é uma fonte potencialmente rica de
informagdes para pesquisadores de satide analisarem tendéncias relativas a diferentes
condi¢des médicas™™V, propiciando insights sobre necessidades de informagao™™*! e
comportamentos de satide das populagdes™™™.

Ha mais de uma década surgia como uma area interdisciplinar a “infodemiologia”
definida por Eysenbach, derivada da epidemiologia e conhecida popularmente como
“epidemiologia da informagao™ VI esta 4rea foi desenvolvida para avaliar
cientificamente a distribui¢ao e determinantes de informagdes em meio eletronico, com
foco principal na Internet™X,

Paralelo as abordagens infodemiologicas, a analise das consultas pelos motores
de busca langa luz sobre o estado de varias doengas e a analise dos comportamentos de
saide de pessoas que buscam informagdes tém adquirido crescente popularidade,
especialmente nos ultimos 4-5 anos™, com a popularizagio e acessibilidade da internet.

A compreensio da origem e o sentido atribuido as necessidades de uma
sociedade que se vale cada vez mais da internet, sob determinadas circunstancias, é
atualmente percebida como fator essencial ao aprimoramento das estruturas
assistenciais e das campanhas de esclarecimento coletivo. Nao obstante, ha poucos
estudos dedicados a tais padroes de acessos em paises socioeconomicamente
desfavorecidos, nos quais se observa um aumento exponencial na apropriagao social das
novas tecnologias de comunicacio™.

C. Qualidade e acessibilidade da informagao

O artigo 2 avalia a auto percepcao de pacientes sobreviventes com cancer de
pulmao quanto sua alfabetizagao no uso de recursos de satude (e-health), concluindo que
essa geralmente é baixa, podendo trazer prejuizos ou até dificultar o uso destes recursos.

Os individuos alfabetizados em satide tém a capacidade de encontrar, interpretar
e aplicar informagdes de saiide tornando-os comunicadores mais eficientes e
participantes na assisténcia clinica. Sobreviventes de cancer, em particular, exigem
habilidades adequadas de alfabetizagao em satde para que eles possam tomar decisdes
informadas sobre os complicados caminhos no cuidado do cancer, incluindo estratégias
de prevencao, opgoes de rastreio, regimentos de tratamento multimodal e participagao
em ensaios clinicos™!,

O artigo 5, aborda a avaliagao dos entrevistados quanto os atributos nos sites de
cancer pesquisados, como linguagem acessivel para o paciente, fonte profissional,
recomendados pelo médico e por amigos, sites bem desenhados e links para outros sites.

O artigo 7 conclui e sugere que, do ponto de vista da saude publica, os jornais
étnicos menores podem ser mais suscetiveis a mensagens sobre prevencao e locais
apropriados para direcionar intervengoes focadas na comunidade. Os profissionais de
saide devem considerar submeter artigos a jornais étnicos e formar parcerias com
jornalistas para cultivar este potencial. A maioria das intervengdes de satide comunitaria
envolvem a comunicacdo e a educacdo do publico, especialmente ao abordar questdes
tao amplas e significativas como o cancer. Os jornais, incluindo o contetido fornecido
pela Internet, podem desempenhar um papel importante nesta disseminagao™\%,

O artigo 8 traz como resultado que um terco dos participantes encontrou
dificuldades em entender as informagdes obtidas sobre cancer na internet e metade deles
questionou a qualidade das informagoes encontradas.
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O contetudo disponivel em sites de satde ou de institui¢oes ligadas a area pode
ser comprometido por informagoes desatualizadas, incompletas, contraditorias ou de
dificil compreensao para os cidaddos. A preocupagao preliminar € o impacto direto que
estas informagdes produzem sobre a saude. Informagdes desqualificadas podem
prejudicar ou até atrapalhar o tratamento™~.

No inicio do terceiro milénio, observa-se uma inclinagao dos consumidores em
saude a solidao em suas buscas por aconselhamento impessoal e distanciado. Apods os
primeiros esfor¢os no sentido de conferir qualidade e isengdo aos contetidos sobre satude
de sites dirigidos a populacao leiga, os usuarios parecem se perder em meio a
aconselhamentos uniformemente pifios ou alarmistas ™.

Pacientes com cancer que procuram informagdes na internet na maioria das
vezes nao obtém informacdes confidveis e compreensiveis a primeira vista. Com a
internet se tornando uma fonte importante de conhecimento da saide em geral e de
informagdes sobre cancer e seus tratamentos, isso pode levar a informacgdes falsas,
desconfianca e até mesmo decisdes erradasX™.

A Web oferece a oportunidade de adaptagao e escalonamento, ou seja, a mesma
informagdo pode ser apresentada de diferentes maneiras, idiomas e modos (escrito,
audiovisual e outros). A fim de apresentar informagdes confiaveis para todos os
pacientes com cancer que necessitam desta informagao, novas abordagens devem ser
tomadas usando as opgoes dos novos meios de comunicagdo. Os pacientes preferem
informagdes que se adaptem a sua situagao individual. Recursos adicionais como um
site interativo podem ajudar a fornecer as informagoes que sao relevantes para o leitor
naquele momento em vez de apresentar todos os dados de forma nao seletiva. Os
folhetos institucionais devem acrescentar URL de sites confiaveis. E tarefa do médico
explicar o diagndstico e delinear as opg¢des de tratamento e seus pros e contras. Ele pode
encaminhar o paciente para a Internet para obter informagodes adicionais, mas deve
certificar-se de que o paciente entenda esta informacao adicional e discutir sua
relevancia para o paciente individualmenteX.

D. Experiéncia na busca e mudangas de comportamento

O artigo 1 retrata a experiéncia na busca dos entes queridos de pacientes com
cancer, visto desejaram informagoes mais aprofundadas sobre o tratamento, gerando
mais esperanga nestes. Ja a visualizagdo de conteudos gerados por usuarios foi
associada a emogdes negativas, ilustrando os perigos potenciais das midias sociais. E
necessaria maior investigacao para determinar os melhores métodos para mitigar os
efeitos negativos dos sitios Web sobre o cancer e desenvolver um recurso on-line para
esta populagao.

O artigo 6 discute métodos-chave através dos quais a comunicagdo entre pares
baseada na web pode afetar a promogao da satude e o comportamento de prevengao de
doengas, e modelos tedricos para o estudo da comunicagao entre pares on-line.

As redes de ajuda mutua on-line tém um potencial consideravel para promover
saude, bem-estar e empoderamento™".

Durante as duas tltimas décadas vivenciamos novo fenomeno em saude: doentes
e/ou familiares organizados em associagdes ou movimentos sociais buscam fazer valer
suas demandas em politicas publicas e pesquisas. Muitas destas demandas trazem o
conhecimento produzido pela vivéncia com a doenga. Este tipo de conhecimento se
diferencia do saber cientifico e biomédico, pois € experiencial, empirico, subjetivo. Em
grupo, transforma-se em conhecimento adquirido pela experiéncia com a doenga devido
as semelhangas compartilhadas™".
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O artigo 8 reporta que ter acesso a varias formas de informagao mais
imediatamente disponiveis (internet, livros) permite que os individuos comecem a
procurar respostas para suas perguntas sobre o cancer sendo capazes de discuti-las com
um prestador de saide. No entanto, se as pessoas sairem de suas buscas "frustradas e
confusas", entdo vé-se um ponto negativo na busca da internet prévia ao profissional de
saude.

E importante ressaltar que a procura por informagdes ndo faz com que o paciente
tome atitudes de forma auténoma, como mudar o tratamento medicamentoso ou ndo
medicamentoso, decidir por outras condutas preventivas, diagnosticas ou curativas.
Portanto, a informacdo serve, de fato, para compreender melhor sobre sua situagao
clinica. Conclui-se que 50% dos entrevistados utilizavam a internet como fonte de
pesquisa para procura informagdes sobre saiide e doenca; 25,5% dos entrevistados
conversavam com o seu médico sobre as informacoes adquiridas pela internet, sem
mudar ou interferir no tratamento médico e 16% dos pacientes alegaram que nao houve
reacio negativa por parte do médico, nao prejudicando a relagao médico paciente™".

O paciente informado de sua condi¢ao clinica, através da busca e troca de
informagdes no ambiente virtual permite-se uma maior atuagao sobre suas escolhas,
chegando mesmo a questionar as informagoes de seu médico, o que nao significa que as
fontes de informagio sejam excludentes, mas sim complementares™™.

O artigo 9 destaca que pesquisas profissionais realizadas por especialistas como
bibliotecarios, forneceram informagdes exclusivas que os pacientes nao conseguiram
obter por conta propria, sendo o estresse com o diagndstico do cancer a principal
barreira na busca. As informagdes dos peritos ajudaram aos pacientes a entenderem
melhor sua condi¢ao através do conhecimento adquirido. Tais informagdes promoveram
ainda a comunicagdo médico-paciente, e por fim, ainda melhoraram as habilidades dos
pacientes em lidar emocionalmente e tolerar o tratamento.

O artigo 13 examina a relacao entre o uso de informagodes de saude da Internet
por pessoas recentemente diagnosticado com cancer, com o comportamento do paciente
e auto eficacia percebida. O estudo mostra que ter acesso a informagoes de saude pela
internet tem uma relagdo direta com ter confianga para fazer perguntas a um médico,
bem como sobre a relacao percebida com um médico. Também mostra a confianga na
independéncia e capacidade de lidar com as decisOes de tratamento, tendo implicagoes
profundas na forma como os pacientes e os profissionais se relacionam.

A internet pode ser uma ferramenta poderosa para ajudar as pessoas a tornarem-
se participantes ativos em suas decisoes de satde, por estes sentirem-se capacitados pelo
acesso e informagdes obtidas, sendo social e clinicamente significativo XX,

E. Internet como ferramenta educativa

O artigo 3 traz os videos do Youtube como ferramenta educativa para manejo da
dor por cuidadores informais de pacientes com cancer. A eficacia na utilizagao de
videos como recursos informativos e educacionais € uma promessa na educagdo de
pacientes e também de cuidadores.

O Youtube, enquanto uma plataforma online de compartilhamento de videos,
fornece uma oportunidade para os especialistas do dominio e profissionais em um
determinado campo de conhecimento compartilharem suas ideias com uma comunidade
especifica ou o publico em geral, reduzindo o tempo e gasto com meios convencionais
de disseminacao da informagao™™.

O artigo 4 avalia o processo de um programa de prevengao de comportamentos
de risco de cancer implementadas através da internet e telefonia movel com estudantes
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do ensino médio. Os pesquisadores que desejam implementar projetos semelhantes
devem atender aos requisitos de eficacia identificadas por outros estudos, espalhar
localmente ou regionalmente para se tornar mais eficiente, simplificar questionarios e
duragao das intervengdes ao metodologicamente aceitavel, usando a tecnologia mais
recente, atender a particularidades das populagdes com baixos niveis de
desenvolvimento e adaptar a ferramenta para seus recursos (talvez obsoleto) e as
necessidades (maior necessidade de instrugoes).

A Internet é uma fonte viavel para educar os pacientes sobre o diagndstico de
cancer, opgdes de tratamento e informagdes relevantes sobre os ensaios clinicos™V,
Esta e os telefones celulares fazem parte da mais recente tecnologia que pode ser usado
na educacio em saide™ ™.

O artigo 11 descreve o desenvolvimento de um recurso focado na familia e
baseado na Web, "Caring Connection", projetado para fornecer informagoes clinicas
individualizadas, recursos de informacao centrados no paciente e acesso a uma
comunicagao on-line familiar para cuidadores de criangas com cancer. Os familiares
cuidadores e os profissionais de oncologia que participaram sdao usuarios ativos de
informagdes de satde na Internet. O desenvolvimento continuo do "Caring Connection"
proporcionara uma abordagem inovadora para ajudar esses familiares cuidadores a
atender as necessidades de informagdo e comunicagdo atualmente nio satisfeitas e
fornecera evidéncias sobre "melhores praticas" na concepcao e desenvolvimento de
recursos da Internet para apoiar a comunicagao e o compartilhamento de informagdes.

As comunidades virtuais e os espagos interativos da internet podem ser lugares
privilegiados para a educagao nio formal e para a promogao da satnde™ ™.

Conclusiao

Apos analise dos artigos selecionados na literatura, conclui-se que o perfil dos
usuarios que buscam informagodes sobre cancer sao, em sua maioria, mulheres adultas
jovens com maior nivel de escolaridade.

Anteriormente os profissionais de saude eram a principal fonte de informacao
em saide, mas hoje o mundo virtual esta presente na vida de grande parte da populacao,
servindo como ferramenta de acesso a informagdes de incontaveis temas, dentre eles,
destaca-se o tema saude/doenca e as indagagdes que surgem acerca do mesmo,
principalmente para pacientes oncologicos, que possuem muitas duvidas, ja que a
doencga muda em alguma medida as suas vidas.

Percebe-se que a busca por pacientes com cancer foi feita buscando maior
compreensao da informagao recebida por outros meios, como profissionais da saude e
outros, e, para que este pudesse ficar informado para perguntar ou argumentar com seu
médico, alterando de certo modo e em algum grau a relagao médico-paciente.

A informagdo proveniente da internet pode ser de dificil compreensdo aos

pacientes ou até mesmo de baixa qualidade, gerando efeitos negativos nos pacientes
como angustia e informagdes incorretas, incompletas e confusas.
Entretanto, é inegavel o valor promissor no uso da internet por profissionais da saude,
direcionando e interagindo com os usuarios na preven¢ao ao cancer e na ajuda a
pacientes oncologicos a compreenderem melhor a doenga, através de informagoes
fidedignas e fontes de qualidade.

Assim, essa pesquisa contribui com a academia a medida que apresenta uma
visao acerca do uso da internet e das midias digitais na educacdo em saide em
oncologia sobre o que tem sido produzido e publicado, auxiliando entusiastas da area e
direcionando e incitando novas pesquisas.
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Abstract Thinking about virtual communities
as a space for interaction and the sharing of ex-
periences, especially among individuals affected
by chronic diseases, the scope of this study was to
analyze the role and nature of support offered by
virtual communities to breast cancer patients. It
is a descriptive study with a qualitative approach.
For data collection, the Netvizz application was
used extracting data from the first five Facebook
open breast cancer groups in the year 2016. There
were 2921 posts, mmling 1722 comments. For
data analysis a word cloud was created through
WordArt, and the most recurrent words were
discussed in cross-sectional categories: I, confes-
sional, vs. you, interactional; therapeutic process,
religiosity and the “Intervention Window.” The
results show that the support offered in these spac-
es occurs especially in the informational and emo-
tional spheres, ranging from the diagnosis phase
to the control of the disease. The understanding of
the significance of the information shared in the
virtual communities by women with breast cancer
can contribute to the practice of care that is not re-
stricted to the biological and technical approaches,
but rather a more comprehensive and effective ap-
proach to holistic care.

Key words Social networking, Communication
in health, Breast cancer

Resumo P do nas comunidades virtuais

como espaco de interagiao e compartilhamento
de experiéncias, principalmente entre individu-
os acometidos por doengas crénicas, objetivamos
com este estudo, analisar o papel e natureza de
suporte oferecido pelas comunidades virtuais as
portadoras de cancer de mama. Estudo descritivo
com abordagem qualitativa. Para coleta de dados
foi utilizado o aplicativo Netvizz, extraindo dados
dos cinco primeiros grupos abertos de cincer de
mama do Facebook, no ano de 2016. Foram en-
contradas 2921 postagens, totalizando 1722 co-
mentdrios. Para andlise dos dados foi criada uma
nuvem de palavras através do WordArt, e as pala-
vras mais recorrentes foram discutidas em catego-
rias transversais: Eu Confessional X Vocé Intera-
cional; processo terapéutico, religiosidade e “Arco
de Intervengoes” Constatamos, pelos resultados,
que o suporte oferecido nestes espagos se dd espe-
cialmente nas esferas informacional e emocional,
indo desde a fase de diagnéstico até o controle da
doenca. A compreensio das significagoes das in-
formagaes partilhadas nas comunidades virtuais
por mulheres com cancer de mama pode contri-
buir para a realizagao de priticas de cuidado que
ndo se restrinjam as abordagens de cunho biolégi-
co e tecnicista, mas sim numa assisténcia holistica,
integral e efetiva.

Palavras-chave Rede social, Comunicagao em
satide, Cancer de mama
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Introdugao

Vivemos na era da informagio e da comunica-
cao digital, e nesse cendrio a internet estabele-
ceu-se como uma valiosa fonte de informagoes
em satde, indo desde conselhos de um estilo de
vida sauddvel até o tratamento de doengas, per-
mitindo que o fécil acesso a essas informagoes
transformasse os individuos em colaboradores
mais ativos e capacitados na gestdo de sua pro-
pria satde.

A internet tem provocado radicais transfor-
magdes nas relagdes econdémico-sécio-culturais.
Hoje, qualquer pessoa, com minima habilidade
tecnolégica e condigao financeira para aquisi¢io
de um dispositivo eletrénico, tem acesso a infor-
magdes anteriormente restritas a pequenas par-
celas da populagao’.

Essa acessibilidade, associada a mobilidade e
a comunicagao livre de barreiras geogrificas e em
uma escala global, aponta para uma nova con-
figuragao cultural, criando iniimeras formas de
interagao social, reconstruindo e reconfigurando
os padroes de relacionamento online, como ¢é o
caso das comunidades virtuais.

As comunidades virtuais sao fontes de valores
que moldaram o comportamento e organizagio
social, caracterizando-se fundamentalmente pela
comunicagio livre e horizontal, permitindo que
cada pessoa encontre a sua prépria destinagao na
internet, formando redes autébnomas?.

Entre as plataformas utilizadas nesta drea, as
midias sociais (féruns, blogs, grupos do Face-
book, Twitter) desempenham um papel cada vez
mais importante em vdrios segmentos, principal-
mente no ambito da satde’.

Esses espagos permitem o compartilhamento
de informagoes e conselhos praticos com pares
em um formato que muitas vezes é mais acessi-
vel do que aqueles divulgados pelos cuidadores e
profissionais de satude’.

A expressio “comunidade virtual”, entdo,
poderia ser definida como um conjunto de in-
dividuos que se organizam em torno de uma
identidade ou tema afim, como o caso de uma
patologia, cuja interagdo é realizada por meio de
plataformas comunicacionais on-line, como o
Facebook, onde muitos pacientes compartilham
informagoes e experiéncias sobre os problemas
que enfrentam’, além da cooperagio e dos pro-
cessos de colaboragao®.

Logo, as comunidades virtuais sdo constitu-
idas a partir de interesses comuns, tornando-se
em espagos de aprendizagem nao formal, a partir
da elaboragao do conhecimento em um proces-

so cooperativo, privilegiando a co-construgao do
conhecimento®.

A construgao do conhecimento é um proces-
so fundamentalmente social e interativo. Perfi-
lhando esta ideologia, tém surgido comunidades
de aprendizagem ao longo de todo o mundo. As
comunidades de aprendizagem pressupoem trés
nogoes essenciais: a existéncia de um espago, que
pode ou nao ser um espago fisico de partilha e
construgao das aprendizagens; a existéncia de
um processo de aprendizagem que se suporta no
apoio mutuo entre os seus membros e se carac-
teriza pela colaboragio, interagao, pertenga a um
grupo e sentimento de partilha de saberes e ex-
periéncias e, ainda, pela defini¢ao do conceito de
aprendizagem como sendo um processo de cons-
trugdo que se edifica ao longo de um percurso’.

No enfrentamento de uma doenga, principal-
mente quando crénica, como é o cancer de mama,
as comunidades virtuais tornam-se ambientes
propicios para o debate e compartilhamento de
experiéncias por pares, logo, transformando-se
em comunidades virtuais de aprendizagem.

No cenario global, exceto os cinceres de pele
nao melanoma, o cancer de mama ¢é o mais co-
mum e frequente entre as mulheres, correspon-
dendo a 25,2% de todos os tumores malignos fe-
mininos, além de ser a primeira causa de morte
por cancer entre as mulheres®. Para o Brasil, esti-
mam-se 59.700 casos novos de cancer de mama,
para cada ano do biénio 2018-2019, sendo o pri-
meiro mais frequente em mulheres em todas as
regides do Brasil, exceto na regiao Nordeste, onde
¢é o segundo, sendo o céancer de colo de utero o
primeiro®.

Atualmente, o cancer de mama nao é mais
uma doenga fatal, mas sim cronica, interferindo
diretamente na qualidade de vida das mulhe-
res acometidas, comumente nos quesitos sexual,
humor, relagoes familiares, imagem do préprio
corpo e atividades cotidianas, podendo levar a
depressao, ansiedade, ideagdo suicida, insonia e
medo, além do isolamento social".

Pensando neste isolamento social, muitos
pacientes buscam o espago virtual, como meio
de interagao, mesmo que de forma passiva ini-
cialmente, através das paginas e grupos de apoio
relacionados a sua doenga. Estes espagos, além
de proporcionarem informagoes sobre a doenga,
prevengao e suporte, trazem esperanga para o en-
frentamento do problema, seja pelo compartilha-
mento de experiéncias, seja pela reconhecimento e
identificagdo de outras na mesma situagao.

Diante da reconfiguragao social associada a
internet e uso das redes sociais, relacionadas prin-
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cipalmente a saude e doengas, fica evidente a rele-
vancia de estudo destes espagos virtuais pelos pro-
fissionais de satide, como estratégia para reduzir a
lacuna de conhecimento e deficiéncias enfrentadas
pelas pacientes, niao alcangadas ou nio ditas nos
consultérios, compreendendo possiveis rearran-
jos e transformagdes necessdrias dos tradicionais
paradigmas do sistema de saude, aprimorando a
assisténcia dos prestadores de cuidados de saude.
Logo, objetiva-se com este estudo, analisar o
papel e natureza de suporte oferecido pelas comu-
nidades virtuais s portadoras de cincer de mama.

Métodos

Trata-se de uma pesquisa descritiva com aborda-
gem qualitativa. A pesquisa qualitativa trabalha
com o universo de significados, motivos, aspira-
¢oes, crengas, valores e atitudes, o que correspon-
de a um espago mais profundo das relagées, dos
processos e dos fendémenos que niao podem ser
reduzidos a operacionalizagao de varidveis'’.

Para coleta dos dados utilizamos como ferra-
menta o Netvizz, um aplicativo do Facebook, ca-
paz de extrair dados abertos de diferentes se¢oes
da plataforma, como grupos e paginas para fins
de pesquisa, identificados através de palavras-
chave em seus nomes ou descrigoes, como a usa-
da neste estudo, cancer de mama.

Utilizamos como critérios para selecao, os
primeiros cinco grupos de cancer de mama no
ranqueamento do Netvizz, abertos e de carater
publico, com descrigao em portugués. O ano de
2016 foi selecionado como periodo de coleta,
para que pudéssemos avaliar as postagens ao lon-
go de todo o ano. Os grupos serdo identificados
por numeral ordinal, como grupo 1,2 e assim su-
cessivamente, garantindo o sigilo e anonimato de
seus membros.

Para operacionalizagao da anilise de con-
tetido foi usada a ferramenta online conhecida
como “nuvem de palavras” (NP), um recurso que
permite criar uma imagem de palavras a partir
de um determinado texto. Na nuvem aparecem
em maior proeminéncia as palavras que ocorrem
com maior frequéncia no texto. Pode-se escolher
diferentes tipos de letra, de disposi¢ao das pala-
vras e esquemas de cores para facilitar a visua-
lizagao. As NP sdo, portanto, a representagio de
uma lista hierarquizada visualmente, com fins de
classificagao'®

A presenca ou auséncia de certos elementos,
como palavras e temas, pode ser um fator signi-
ficativo da anilise, assim como a frequéncia em

que aparece dada unidade de registro. A NP
atende a necessidade de identificar quais termos
sdo mais discorridos e utilizados ao se debater
sobre um tema, possibilitando tragar um mapa
de relagdes entre os termos e os sentimentos ex-
pressos por eles.

Todas as postagens e comentdrios feitos no
ano de 2016, nos cinco grupos selecionados, fo-
ram copiados para arquivo de texto e retirados
numerais, preposi¢oes, artigos e pronomes, entre
outros elementos gramaticais de limitado valor
semantico a andlise de conteudo. A partir dai
uma NP foi gerada por meio de algoritmos do
website Wordart.com (Figura 1).

Extrapolando o recurso ilustrativo, a NP tem
sido ponderada como uma op¢ao a andlise de
textos em pesquisas qualitativas, sendo consi-
derada uma ferramenta eficaz de comunicagao,
acrescentando clareza de ideias'.

Resultados e discussao

Os cinco grupos selecionados entre os primeiros
no ranqueamento do Netvizz tém como caracte-
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Figura 1. Nuvem de palavras a partir dos comentarios
dos grupos de cancer de mama do Facebook.

Fonte: Word Art.
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ristica comum, terem sido criados por pacientes
acometidas pelo cancer de mama. Por serem gru-
pos abertos, qualquer usudrio do Facebook pode
participar do grupo, seja paciente, familiar, uma
pessoa interessada pelo assunto, até profissionais
de diversas dreas.

O grupo 1 conta com mais de 2000 membros,
foi criado hd cerca de 03 anos por uma paciente
e administrado pela mesma, que se intitula como
ativista na luta contra o cancer e tem como foco
0 apoio emocional e religioso de seus membros.

O grupo 2 tem aproximadamente 1400
membros, criado hd 07 anos, administrado por
5 membros, dentre estes um do sexo masculino,
tipificado como grupo de apoio, com intuito de
conscientizar as pessoas do Facebook a utiliza-
rem este meio de interagdo, para abragar uma
causa nobre.

O grupo 3 conta com mais de 1700 membros,
criado hd 2 anos por uma professora de Educa-
¢do Fisica, sendo destinado a mulheres e homens
que jd passaram ou estdao passando pelo cancer
de mama e também para quem apenas se interes-
sa e busca informagoes sobre o tema. Tido como
grupo de apoio, é colocado como um lugar onde
seus integrantes podem desabafar, saber como foi
cada caso e quais médicos e quais hospitais en-
volvidos no tratamento.

O grupo 4 criado e administrado por um ho-
mem hé 4 anos, tem cerca de 1200 membros e traz
como referéncia para o grupo a frase motivacio-
nal “A cura vai chegar... e a vida vai continuar!!!”,

E por fim, o grupo 5, criado e administra-
do hd 4 anos por uma pedagoga, conta com 74
membros e traz em sua descrigdo ser um espago
para “testemunhos de curas de cancer de mama,
desafios enfrentados no casamento e na vida so-
cial, artigos cientificos sobre tratamentos e ali-
mentagdes saudaveis, direitos da mulher com
cancer de mama, eventos, passeios, videos, im-
plantes mamérios, ONG, adaptagdes ao volante,
fotos e tudo que contribuem para o bem-estar da
mulher com cancer de mama”.

Assim, percebemos que todos os grupos se
configuram como ambientes de apoio, em sua
maioria emocional, mas também informacional.
Variando de 02 a 07 anos de inicio, criados e ad-
ministrados desde pacientes mulheres, homens
até profissionais da drea educacional e da satde.
O numero de membros variou bastante, indo de
74 até mais de 2000 membros.

Dentre todos os cinco grupos, foram resga-
tadas 2921 postagens, totalizando 1722 comen-
tarios. A partir destes comentarios, foi criada a
nuvem de palavras representativa destes, apre-

sentando as palavras mais recorrentes (Figura 1),
apresentadas e discutidas em categorias trans-
versais como: eu confessional; vocé interacional;
processo terapéutico e religiosidade.

Categorias

As duas primeiras categorias (Eu confessio-
nal) e (Vocé interacional) foram utilizadas para
pontuar esses dois momentos e intengdes iden-
tificados nos grupos, onde uma mesma paciente
pode por ora, em uma postagem e comentdrio, se
aproximar de uma ou de outra condigao. Assim,
o eu confessional e o vocé interacional represen-
tam locais de fala, de onde parte a comunicagio e
para que, quem e COmo se direciona.

A terceira categoria (Processo terapéutico)
refere-se ao tratamento do cancer, propriamen-
te dito e seus efeitos colaterais, desde diagnosti-
co, cirurgia, radioterapia, quimioterapia, até o
acompanhamento de controle da doenga.

A quarta categoria apresentada, (Religiosida-
de), discute o apoio encontrado nas comunida-
des virtuais, vinculado a religido e fé.

E, por fim, a categoria (Arco das Interven-
¢oes), demonstra o suporte oferecido pelas co-
munidades no decorrer de todo o processo sau-
de-doenga.

1. Eu confessional

Nessa categoria, 0 “Eu confessional” é usado
para explicitar o uso destes espagos para relatos
confessionais das pacientes acometidas pela do-
enga, narrativas sobre seus processos de saude/
doenga e enfrentamento do cancer de mama.

Por conseguinte, a partir desta nuvem de pa-
lavras, inferimos inicialmente, pela recorréncia
do pronome EU e dos verbos na primeira pessoa,
que muitas mulheres usam esse espago para faze-
rem seus relatos sobre a doenga, compartilhando
suas experiéncias.

Na contemporaneidade, as subjetividades
do adoecimento sdo atravessadas pelos avangos
tecnolégicos, como mostra o compartilhamento
de varias esferas da vida em plataformas digitais
como Facebook. Hoje observa-se que a exposi¢ao
do tratamento oncolégico nas redes sociais pode
gerar uma nova forma de enfrentamento da do-
enga, onde antes eram caracteristicos o isolamen-
to e siléncio'.

Como mostrado nos exemplos a seguir, era
explicitamente notavel que o compartilhamento
de tais experiéncias visava ndo apenas a expres-
sdo de seus sentimentos, mas a possibilidade de
atingir outras pessoas com suas palavras e, assim,
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quem sabe, ajuda-las a passar pelos seus proprios
processos!'®.

Ainda fago quimioterapia, e lembro da primei-
ra, e te falo: amanha é a terceira. O q eu fago? Bom,
é tenso pq tenho q chegar muito cedo, a medicagao
s6 chega apds as 9, etc. O q quero dizer é: desde a
primeira, mesmo diante da incerteza, procurei fi-
car tranquila. ..., eu olhava para o lado via pessoas
chorando (um pouco antes de comegar, uma senho-
ra parou perto de mim e comegou a chorar, dizendo
q jd tinha me visto, e como eu me sentia sabendo
q eu e ela perderiamos nossos cabelos). Meninas,
pensem em coisas boas, nunca senti nada, depois
saio andando normal, os dias até entdo, tem sido
normais (as vezes um enjoo, um pouco de cansa-
o, nada q 0 medicamento nao alivie!).

Amiga, comigo foi um pouco complicado, cada
caso é um caso. Pois eu tomei o herceptin junto e
também 5 doses de vacina, mas ela é muito mais
fraca, sim, tenha fé, passa rdpido!!!! Jd fiz todas as
vermelhas so falta uma branca dia 13 de fevereiro,
ai vou operar depois de 40 dias. Nao se assuste!!!!!
Se anime jesus é contigo se precisar de mim t6 aqui
sempre!!! Meu grau era 3 B, localmente avangado,
ductal invasivo e estou na reta final...

2.Vocé interacional

Apesar de ser claro que o processo interacio-
nal perpassa os espacos das comunidades virtu-
ais, a expressao “Vocé interacional” foi aqui assim
nomeada para representar os momentos em que
as pacientes buscam informagoes e suporte de
outras, questionam tratamento e efeitos colate-
rais, interagem almejando o conhecimento pela
experiéncia de outras.

A frequéncia do pronome VOCE, também
demonstra interesse nas experiéncias de outras
pacientes, visto que muitas usudrias ainda estao
no caminho para definicio do diagnéstico do
cancer de mama, buscando por outras pacientes
que tenham tido sintomas semelhantes, referem
duvidas quanto aos efeitos sentidos no tratamen-
to ou questionam a conduta médica, conforme
exemplos abaixo de comentérios extraidos.

Sinto dor nos bicos dos seios...no banho nao
consigo nem tocar. To preocupada alguém sabe me
dizer se ja passou por isso??

Old, tomo tamoxifeno faz 4anos, tive cancer de
mama com 28 anos e estou com espessamento de
endometrio, vou fazer a terceira histeroscopia ago-
ra cirtirgica. Mais alguém com esse problema?

Comecei a tomar tamoxifeno faz 5 meses. nio
tenho muitos efeitos colaterais. fiz mastectomia da
mama direita e agora em setembro vou retirar a
mama esquerda para prevengio e reconstrugio da

mama direita. alguém fez cirurgia tomando ta-
mox.li a bula e me assustou um pouco. adorei ler os
depoimentos precisava disso...

As informagoes, situagoes e duvidas compar-
tilhadas inteiram os participantes sobre o diag-
néstico e o tratamento, podendo tornd-los mais
aptos para praticas de autocuidado. Ao compar-
tilhar informagoes e experiéncias, o cidadao pode
ainda desenvolver praticas de promogao da satde
e de melhoria na qualidade de vida®.

Nesse sentido, o Facebook pode ser entendi-
do como uma ferramenta ativa no processo de
construgdo social do mundo contemporaneo,
uma vez que possibilita a interagdo entre pessoas
de diversas partes do mundo, co-construindo e
disseminando conceitos referentes ao momento
em que vivem. Também nesse sentido, as redes
sociais virtuais podem ser consideradas ferra-
mentas mantenedoras de discursos, narrativas
dominantes'®.

Levando em consideragio o contexto cultural
em que vivemos, em que o cancer € visto como
sinénimo de morte e outras perdas, é preciso es-
tar atento para o fato de que o tratamento qui-
mioterdpico, seja pré ou pés-operatorio, provoca
reagoes de luto pelo impacto nas mudangas cor-
poreas. A queda de cabelo, por exemplo, muitas
vezes expressa como maior preocupagio, pode
evidenciar o que essa perda representa na psique
da paciente: a diminuigao da feminilidade, o es-
tigma do céancer, o estigma da morte, a rejei¢ao
do sentimento de piedade, o preconceito, auto-
defesa, uma fase de rejeicao'®.

Entretanto, é importante mencionar que o
uso do Facebook pode beneficiar ou afetar a vida
da pessoa, uma vez que, para alguns, essa pla-
taforma de socializagio pode aumentar sua sa-
tisfagdo com a vida e o apoio social percebido,
enquanto para outras pessoas pode ser um fator
desencadeante de estresse, ansiedade, depressao,
medo entre outras”.

Amiga boa noite...minha querida, eu raspei
antes pois jd sabia que isso iria acontecer...infeliz-
mente!!! mas ndo fique triste!!! o cabelo depois cres-
ce...e com for¢a e ainda mais bonito!!!! vc é linda e
isso serd apenas uma fase na sua vida

Ve élinda com cabelo ou sem cabelo

E verdade querida, s6 quem jd passou por isso
sabe o quanto é importante ter pessoas queridas ao
nosso lado, juntas sempre!!!

Eu té com um carogo na mama e té com muito
medo. Minha mama doi, meu bico do peito quei-
ma, serd que é normal?

Sentimentos negativos ante a experiéncia de
estar com cancer de mama foram observados em
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algunsrelatos de mulheres, como exemplo abaixo,
ratificando o impacto negativo que a doenga traz
no curso de vida de algumas mulheres, resultando
em sentimentos de tristeza, decepgao e dor'®.

S6 quem passa por essa doenga sabe o quanto é
dificil pra nés, ficar sem dormir, sentir dor, ter que
sorrir mesmo querendo chorar eu té forte nao sei
até quando

Relatando o seu dia a dia, incluindo sua roti-
na de tratamento e suas relagdes, as autoras expu-
nham os diversos aspectos envolvidos no periodo
em que viviam e, sem ignorar as dificuldades en-
contradas, expressavam claramente sua vontade
de olhar para o lado bom, se autodenominando
de guerreiras, mulheres fortes, divas e incentivan-
do outras mulheres a também utilizar essa pers-
pectiva'®.

Forgas guerreira, Deus é contigo!

Linda e poderosa bjs. Boa noite

Somos fortonas, e temos a ... para nos inspirar
e incentivar

lindal!! guerreira incrivel! parabéns...te amo
Vill...

3. Processo terapéutico

Nessa categoria, percebe-se claramente o
uso das comunidades virtuais como espago de
interagdo entre pacientes em mesma condigio,
trazendo em suas narrativas, a histéria do pro-
cesso de saude-doenga, perpassando diferentes
fases do processo terapéutico, desde o diagnés-
tico até o controle, enfatizando questdes como
os sintomas, representados nas palavras (SINTO,
DOR), o tratamento proposto (TRATAMENTO,
CIRURGIA) e 0 uso de medicamentos (TOMO).

A narrativa dominante relacionada ao cancer
parece estar imensamente atrelada a conceitos
considerados negativos, como morte, hospitaliza-
ao, depressao, mutilagao, sofrimento, quimiotera-
pia, perda de cabelo, dentre outros. Muito embora,
com os avangos médico-tecnolégicos, as taxas de
sobrevivéncia e cura tenham aumentado muito. O
estigma que a doenga carrega ainda tem muito im-
pacto naqueles que sao diagnosticados e no modo
como encaram o tratamento que se segue.

A queimadura da radioterapia é muito dolori-
da, minha mae fez.

Esses médicos sio muito negativos gente, credo.

Passei por esse msm procedimento E quando
comecei a quimioterapia o tumor estava com 20
centimetros foi na minha mama esquerda e na
primeira sessio que fiz diminuiu pra 9, na segun-
da sessdo pra 7 na terceira pra 5 e assim foi dimi-
nuindo. Hj jd fiz a cirurgia respondi muito bem ao
tratamento

Miga vc fez quimioterapia? nao demora tanto
assim. Tem q reclamar

Pois e me ligaram pq minha reconstrugao seria
apés a cirurgia e ai falaram que iam comprar o ex-
pansor e até agora nada!

Outro ponto interessante é que, embora nem
sempre soubessem precisar as drogas que usavam
na quimioterapia, as mulheres reconheciam a
medicagdo por meio das cores, 0 que as auxiliava
a antecipar e lidar com os efeitos do tratamento.
Assim, se uma mulher dizia que a quimioterapia
“era da branca’, ento as que ja haviam passado
pelo tratamento sabiam que essa era uma medi-
cagao mais fraca, com menor toxicidade, diferen-
te da vermelha, que provocava inclusive a queda
do cabelo®.

A quimioterapia branca realmente é mais fraca
tem algum efeito comego a minha dia 01 a primei-
ra branca.

4. Religiosidade

Outra perspectiva bastante recorrente é o
apoio vinculado a religiao (fé, Deus, Jesus Cris-
to), desvelando uma percepgao mais ampliada
de autocuidado, fé e otimismo, impulsionando
a produgao de rearranjos para a manutengao do
cotidiano, mesmo diante da compreensao da fi-
nitude imposta pelo cancer®.

O importante é acreditar e se entregar nas
mdos de Deus e confiar também em si proprio

Oi bom dia!!! Eu tb descobri um cincer em
2016, e hj estou bem, acredite Deus faz o milagre
da cural!!l! Deus abengoe a todos!!!

Quando o manejo da situagao estd além das
condigoes dessas mulheres, o enfrentamento se
apresenta muito mais como uma forma de lidar
com a situagdo do que propriamente de resolveé-
la?.

Pesquisas recentes tém se reportado ao en-
frentamento religioso/espiritual, o qual retrata o
uso da espiritualidade, da religiao ou da fé para
lidar com o estresse e os problemas de vida de in-
dividuos portadores de enfermidades cronicas™.
Os fatores religiosos e espirituais tém sido rela-
cionados a diversos aspectos positivos da adap-
tagdo ao diagnostico e ao tratamento do cancer,
indicando sua importancia para a satide e recu-
peragio dos individuos acometidos por enfermi-
dades cronicas®.

Em suma, é importante reconhecer que, em
momentos de sofrimento, os pacientes oncol6-
gicos podem recorrer a fé e as crengas religiosas
como fonte de alivio e conforto®.

Eu tomo e pra mim faz efeitos colaterais te-
nho todos os sintomas é horrivel mas tenho 50%
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de chance de a+ voltar e gragas a deus em dezem-
bro vai fazer 5 anos ta quase chegando hehehehehe
obgd meu deus

Eu também tomo hd 3anos. Sinto alguns desses
sintomas. Senti muitas dores nas articulagoes mas
com as vibragdes feitas no centro espirita nao sinto
mais gragas a deus

Amém Deus e maior que Jesus te abengoe Jesus
E forca E paz E amor satide alegria perseveranca
confianga E fé E sabedoria direcao prospectiva de
evolugao carinho que Deus te abengoe tenha um
étimo sdbado abengoado

Deus nao falha seus planos sdo sempre mara-
vilhosos

Bom, eu fiz a quimioterapia sem pensar q era
quimioterapia, foquei na apostila e tentei estudar.
Uma Sra me disse, antes de eu entrar (ndo estou
aqui para falar de religiao): qdo vc entrar e esti-
ver ld, pense: estou recebendo o sangue de Jesus, e
nele estd a minha cura. Isso me confortou (no sou
muito religiosa, estou aprendendo a ser). Bom, eu
th quis dividir isso. Amanha tenho outra e vou ficar
vendo seus videos. Um bj enorme!

Arco das Intervengdes

Constatamos, através das postagens e co-
mentdrios obtidos, que o suporte oferecido pelas
comunidades virtuais as portadoras de cancer de
mama se dé especialmente nas esferas informa-
cional e emocional, perpassando todo o processo
satide-doenga, representado em um “Arco de In-
tervengoes” (Figura 2), indo desde a fase de diag-
néstico até controle da doenga.

Na fase inicial, diagnostica, as principais
questdes envolvidas sio o acolhimento, indicagao
profissional e o propésito informacional. Mulhe-
res com suspeita de cancer de mama ou em fase
inicial do processo de doenga buscam apoio nes-
tas comunidades virtuais, tendo como referéncia
o relato de pacientes que ja passaram desta fase.

Durante o processo terapéutico em si, cirur-
gia, quimioterapia, radioterapia, surgem as du-
vidas quanto aos efeitos colaterais e prognéstico
esperado. Nesse momento ha a troca de experi-
éncias, comparagao de situagdes vivenciadas e
medidas para superagao deste momento.

Jé na etapa de controle da doenga, hd o rela-
to otimista de quem venceu o cancer, teve resili-
éncia e paciéncia para enfrentar os percalgos do
trajeto e ainda a oferta afetiva e soliddria destas
mulheres para com outras que estao em inicio
de tratamento ou etapa anterior, confortando e
mostrando exemplos positivos e vitoriosos.

Conclusao

Gragas a conectividade a todo tempo e lugar pro-
porcionados pela internet, nota-se um aumento
e expansdo das redes sociais e comunidades vir-
tuais no ambito da saude e, principalmente, de
doengas cronicas, como o cancer, permitindo
nestes espagos de interagao que individuos com
problemas de saude similares compartilhem suas
experiéncias e se apoiem mutuamente, na troca
de insights e reflexdes sobre seu processo sau-

Duvidas

Percurso terapéutico
Solidariedade

Acolhimento
Propésito infommacional

Otimismo

Resiliéncia
Oferta afetiva

Figura 2. Arco das intervengdes no cancer de mama.

Fonte: proprios autores.
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de-doenga, que nem sempre sao alcangaveis nos
consultérios pelos profissionais de satude.

Percebemos que as significagoes das infor-
magoes partilhadas nas comunidades virtuais
por mulheres com cancer de mama sio comple-
Xas, mas sua compreensao pode contribuir para
a realizagdo de priticas de cuidado que nio se
restrinjam as abordagens de cunho biolégico e
tecnicista, mas sim numa assisténcia holistica,
integral e efetiva.
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