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ARTICLE INFO ABSTRACT

O cancer ¢ considerado um dos principais problemas de saude publica no mundo, e estima-se o
crescimento de suas taxas de incidéncia ao redor do mundo nos proéximos anos. Desde 0 momento
do diagnoéstico e inicio do tratamento, as condigdes de enfrentamento e compreensdo dos
pacientes necessitam de atengdo, visto o impacto emocional desta doenga estigmatizada. O avango
das tecnologias e a insergdo da internet no cotidiano possibilitaram que a comunicacdo mediada
por computadores se transformasse em um dos principais meios para a solugdo de duvidas e o
compartilhamento de experiéncias por meio das comunidades virtuais, sobretudo para aqueles que
enfrentam condi¢des de saude como o cancer. Este estudo teve como objetivo geral descrever a
conversagdo em rede dos pacientes oncoldgicos em grupo do Facebook®. Trata-se de um estudo
qualitativo e com desenho da Netnografia, um processo de analise fundamentada em codificacdo
analitica. A partir do processo de analise, identificou-se a categoria “Experimenta e depois me
fala”. O estudo nesta comunidade virtual propiciou compreender o quio enriquecedor pode ser a
interacdo entre pacientes oncoldgicos, que, ao produzirem conhecimento ao longo da convivéncia
com o cancer, tornam-se potencializadores do autocuidado, do automanejo e da participagdo ativa
no processo de tratamento.
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INTRODUCTION

Estigmatizado pela sociedade, o diagnéstico do cancer traz consigo
uma bagagem emocional permeada por subjetividades, anseios e
medos que repercutem na compreensdo que o adoecido tem das
informagdes prestadas pelos profissionais de satde (Korsvold ef al.,
2017). O rigor técnico na abordagem do profissional de saude ou o
excesso de informagdes repassadas ap6s a comunicagdo de uma ma
noticia pode afetar também na assimila¢do de informag¢des (Harking
et al., 2017). O acesso a informagdo técnico-cientifica facilitado pela
internet, muitas vezes repercute na busca por conteudo sobre saude
on-line antes da procura por profissional de saude (Pereira Neto ef al.,
2015). Nao obstante, os pacientes oncologicos tendem a utilizar a
internet como recurso para compreender o seu adoecimento, seja para
obter informagdes sobre o diagndstico e tratamento, como buscar o
apoio dos pares que vivenciam situa¢do semelhante, para dialogar,
solucionar dividas e adquirir mais informagdo sobre a doenga (Hey et
al.,2016). As inser¢des e interagdes no ambiente on-line sdo definidas
como conversagdo em rede—um fendmeno inerente ao uso das midias

sociais. Essa comunicagdo ¢ intermediada por computadores e utiliza
a internet para promover o diadlogo, criando sentidos e significados
para os participantes, tal qual o didlogo face-a-face (Recuero, 2014a).
As interagdes sdo possibilitadas via redes sociais digitais, como o
Facebook. Dentro dessas plataformas, os individuos tendem a formar
as comunidades virtuais — um grupo de pessoas que possuem um
interesse em comum ¢ discutem sobre uma tematica (Recuero, 2014b)
neste caso, o cancer. No contexto da oncologia, a comunicagdo
oportunizada pelos espacos on-line de convivéncia possibilitam a
discussdo de assuntos que dificilmente sdo debatidos no cotidiano dos
servigos de saude. Além disso, os membros ali presentes s3o pessoas
que enfrentam a mesma condi¢do de adoecimento e relacionam-se
com seus pares no Facebook® (Melo andVasconcellos-Silva, 2018).
Os pacientes que discutem e orientam os demais, nas interagdes, sao
considerados especialistas em sua doenga e adquiriram um
conhecimento experiencial a partir de suas vivéncias com o céncer e
orientagdes médicas pregressas do plano terapéutico (Melo and
Vasconcellos-Silva, 2018). Nesse cenario, o estudo realizado analisou
a seguinte questdo: como ocorre a conversagdo em rede em um grupo
do Facebook® de pacientes oncoldgicos? O principal objetivo foi
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descrever a conversagdo em rede dos pacientes oncologicos em um
grupo do Facebook®.

MATERIALS METHODS

O presente estudo ¢ qualitativo, e tem como desenho metodoldgico a
Netnografia, descrita por Kozinets (2019). Trata-se de um método
empregado para estudos etnograficos desenvolvidos em ambientes
on-line, a fim de examinar os fendmenos sociais imbricados nesse
espago. Nele, ¢ reconhecido que as interagdes on-line transcendem o
ambiente virtual e ganham representatividade cultural e social
(Kozinets, 2019). A netnografia ¢ um método de pesquisa apoiado por
trabalho de campo on-line, ¢ usa a comunicagdo mediada por
computador como meio para obtengdo de dados. No contexto de
disseminacdo das redes sociais digitais, concomitante ao surgimento
das comunidades virtuais e a magnitude de insercdo da internet como
meio de interagdes sociais, esse método vem ganhando for¢ca em
diversas areas do conhecimento para analisar os comportamentos on-
line e compreender fendmenos sociais (Kozinets, 2019).

OBJETO E CENARIO DE PESQUISA: A pesquisa foi realizada em
um grupo privado para pacientes oncoldgicos organizado no site da
rede social Facebook®. Este grupo possuia 10.458 mil membros ao
final da coleta dos dados. Os participantes deste estudo foram os
membros do referido grupo que fizeram postagens (interagdes)
durante o periodo da coleta dos dados.

COLETA DE DADOS: A coleta de dados foi realizada durante
quatro meses, entre 3 de outubro de 2021 e 15 de janeiro de 2022.
Diariamente, durante o periodo da coleta, o autor principal do estudo
entrou no grupo e fez uma captura de tela das postagens e
comentarios que contemplaram os critérios de inclusdo. Os dados
foram armazenados em um disco rigido, e posteriormente transcritos
via software Microsoft Word®. Coletou-se, nesse periodo, 67
postagens.

ANALISE DOS DADOS: O método de andlise utilizado foi a
codificacdo analitica, com abordagem indutiva. Trata-se de uma
modalidade que possibilita transmutar os dados coletados em uma
visdo e interpretacdo geral (Kozinets, 2019). Na etapa de codificagio,
os dados coletados sdo adicionados em um editor de texto. Essa
ferramenta possibilitou a diagramagdo das falas para compreender os
discursos em sua integralidade, assim, contemplou as postagens e
respostas, bem como a quantidade de comentarios e reagdes que ele
obteve. Durante a etapa de anotagdo, ocorreu a reflexdo sobre os
dados. Foram gerados insights ao longo do processo de analise, sendo
estes registrados em um novo documento e adicionado as ideias
iniciais. Seguidamente, chegou-se a etapa de abstragdo, filtrando e
classificando os relatos e observado suas semelhancas e diferengas. A
abstragdo possibilitou o processo de comparagdo, para agrupar 0s
dados com caracteristicas comuns e alcangar as categorias prévias.
Esse agrupamento ocorreu em dois documentos distintos, a fim de
melhor compreensdo e visualizagdo das falas que possuiam
caracteristicas semelhantes. Por fim, na verificacdo destas categorias,
alcangou-se ao refinamento com a categoria principal. Ressalta-se que
o processo de analise ndo ocorreu necessariamente de forma
sequencial, uma vez que o método prevé e permite que as andlises
ocorram durante a propria coleta. Destaca-se que este método possui
um viés de analise positivista. Assim, a saturagdo tedrica dos dados
ocorreu quando os dados comegaram a se repetir e ndo
desenvolveram novos insights sobre a comunidade virtual estudada. A
partir do processo de andlise emergiu a categoria “Experimenta e
depois me fala”.

ASPECTOS ETICOS: Este estudo teve apreciagio do Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal da Fronteira Sul e
obteve aprovacdo sob niimero do parecer: 5.011.929 e Certificado de
Apresentacio para Apreciacdo Etica (CAAE) 49927821.9.0000.5564.
Quanto a identificacdo dos participantes, utilizou-se a letra U

(usuario) seguido de um algarismo ardbico em ordem sequencial as
postagens coletadas. Estes aparecem de forma individual para
postagens originais e ligado a outro usudrio, quando se trata de uma
resposta. Quando necessario, o texto das postagens foi corrigido de
acordo com a norma padriio da lingua portugués, sendo redigido
dentro dos caracteres de chaves.

RESULTADOS E DISCUSSOES

O grupo do Facebook®, espago de desenvolvimento desta
investigacdo, demonstrou ser importante rede de apoio para troca de
experiéncias e orientagdes entre pacientes oncologicos membros. Os
participantes recorreram ao grupo para buscar informacdo a partir da
perspectiva daqueles que vivenciam ou ja vivenciaram o mesmo
processo de adoecimento, isto ¢, outros pacientes oncologicos. Esses
posts sdo produzidos por dois tipos de movimentos: os membros
questionadores, que solicitam orienta¢des de quem ja passou por uma
situagdo semelhante, ¢ os membros respondedores, que oferecem ou
validam orientagdes relacionadas a doenga.

Os membros questionadores sdo aqueles que propdem perguntas aos
demais participantes do grupo. Eles tendem a fazer questionamentos
sobre dieta, sinais e sintomas da doenga e efeitos colaterais dos
tratamentos. Esses individuos geralmente sdo ingressantes no
tratamento oncoldgico, buscam munir-se de informagdes a partir da
experiéncia daqueles que ja vivenciam esse processo ha mais tempo.
Isso pode ser observado nas seguintes publicacdes coletadas no

grupo:

Bom dia, pessoal! Acabamos de receber o diagnostico de
cdncer no reto, familia toda devastada sem saber como agir.
[...] Alguém faz tratamento pelo SUS e sabe me dizer quais
serdo os proximos passos a partir de agora? Somos de SP—
(U30).

Amigos quem faz quimioterapia o que é melhor de comer? [...]
Desde ja agradeco a todos—(U6).

Estou na terceira quimioterapia e estou com as fezes
gelatinosa quase transparente. alguém ja passou por isso? -
UA40.

Boa tarde, sobre cancer de mama, alguém poderia me ajudar
em algumas duvidas, irei iniciar a quimioterapia, porém to
{estou} tomada de medo, como é feita, a gente sente dor. Me
ajudem, por favor—(US5).

Pacientes em tratamento oncologico possuem acompanhamento
médico. Entretanto, foi possivel observar que os membros
questionadores utilizam o ambiente on-line como um meio para
validar as orientagdes profissionais ou suprir a falta de informagdes
recebidas nos servigos onde sdo assistidos. Assim, eles buscam por
informagdo em um grupo de pacientes oncologicos, de modo que sua
compreensdo sobre o processo de adoecimento €, entre outros
aspectos, atravessada por tais informagdes, além derelatos de
vivéncia, orientagdes médicas pregressas ¢ orientagdes feitas pelos
demais pacientes no grupo. Neste sentido, os saberes acessados sdo
oriundos principalmente daqueles que vivenciam o cotidiano do
céncer e conhecem o processo de adoecimento, ofertando orientagdes
baseadas em sua experiéncia do convivio com a doenca. Cabe
destacar que, no grupo, as pessoas podem se comunicar a qualquer
momento, sendo que muitos se disponibilizavam integralmente para
ajudar os membros. Nas publicagdes, sdo compartilhadas duvidas
sobre o tipo de tratamento proposto. As respostas dadas pelos
membros do grupo diante dos questionamentos realizados indicam
que os individuos possuem uma compreensdo sobre seu processo de
adoecimento.

Old....me ajudem com uma duvida quem esta em remissdo de
um CA {cdncer} mama tipo her2+ ndo toma nenhum
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medicamento por um periodo tipo 5 ou 10 anos? Apos a
cirurgia? Esse tipo é assim mesmo? Duas médicas me
disseram que ndo, mas vejo aqui no grupo comentarios que
algumas tomam — (U4)

Ola, pessoal...tudo bem? Entdo...tenho CA {cdncer} de colo
de utero, e apos as quimios {quimioterapias} (fiz 2, uma por
semana) eu sinto a garganta fechar um pouco e um peso no
peito, como se tivesse {estivesse! carregando um peso, em
cima dos seios. Alguém pode me dizer até quando isso é
considerado normal? Ndo sei a hora de procurar uma
emergéncia. [...] So gostaria de saber, se isso é reagdo
comum, ou é hora de ir pra emergéncia — (U22).

Operei e ndo tomo nada pos cirurgia, e vejo que muitas com
esse mesmo tipo tomam, vou questionar minha médica
novamente—(U4-U25).

Se de um lado ha os membros questionadores, do outro lado ha os
membros respondedores. Esses sujeitos sdo munidos de informagdes
que adquiriram durante o percurso do tratamento. Diante das
perguntas compartilhadas no grupo, eles relatam o que vivenciaram e
ofertam uma prescrigdo baseada em suas vivéncias e nas orientagdes
médicas recebidas ao longo do seu adoecimento. Ressalta-se que a
maior parte desse tipo de membro esta presente somente nas respostas
de duavidas. Eles geralmente ndo fazem perguntas aos demais
participantes da comunidade, utilizando o grupo frente as demandas
dos membros questionadores.

Eu tomo muito suco de uva integral dgua de coco {coco}
sorvete ajuda muito com a boca cozida, é importante comer
frutas ndo pode parar de comer e “Eu” tomo vitamina de a a
z vitamina c e d tomo extrato de propolis, orapronobis {Ora-
pro- nobis} tudo em capsulas—(US-UG).

O que me ajudou bastante foi minha alimentagdo comi
bastante ovos cozidos e caldo de feijdo temperado frutas,
principalmente aquelas que contém dgua tipo melancia, meldo
pera mag¢d mamdo na verdade ndo conseguia comer arroz e
feijdo era, mas frutas foi o que me ajudou bastante (U41-
U40).

Em suas respostas, os membros respondedores demonstram um
sentimento de empatia as questdes colocadas, utilizando frases que
buscam amparar e demonstrar que de fato vivenciam ou vivenciaram
o cotidiano da doenga e do tratamento. Apesar da terapéutica proposta
pelo profissional médico ser especifica para cada individuo e
considerar sua demanda e o estdgio da enfermidade, os membros
respondedores indicam aquilo que consomem e funcionam para eles.
Por vezes, eles também solicitam aos seus interlocutores um retorno
sobre a efetividade de suas orientagdes, possivelmente em uma
tentativa de valida-las.

E dificil mesmo a boca fica ferida é bom fazer gargarejo com
bicarbonato e agua [...] — (US-U6)

Que bom saber!! Vou perguntar para minha médica sobre
esse remédio U50-U44 — pergunta sim, depois me fala — (U44-
U50).

Uso e p {para} eu fui a melhor coisa q {que} descobri. [...]
usa e depois vc {vocé} me fala como sua vida vai mudar —
(U57-U56).

Ouvi umas enfermeiras comentando la na ala da oncologia de
crianga elas adormecem a boca e garganta com chilocaina
{xilocaina} dai dava comida sempre fria tenta depois me fale
o resultado fica com Deus — (U18-UG).

Apesar dos membros questionadores utilizarem em seus posts termos
que remetem ao conhecimento pela experiéncia, nas respostas das
publicagdes, os membrosrespondedores frisam que o médico ¢ o
detentor do conhecimento e que sempre deve ser consultado. Essas

orientagdes aparecem com um tom autoritdrio e apontam que a
relagdo médico-paciente deve seguir o viés do modelo biomédico,
valorizando em ultima instincia o saber profissional e indicando os
limites do conhecimento advindo da experiéncia. Por outro lado, os
membros questionadores indicam que, em alguns casos, ha
dificuldade de compreensdo das orientagdes dadas pelos profissionais
médicos e, portanto, utilizam o grupo para sanar essas lacunas.

Ndo faga tratamento alternativo durante o tratamento
convencional. E qualquer coisa que fizer durante o
tratamento, fale com seu oncologista antes. Ndo tome
chazinho de planta alguma sem falar com seu oncologista.
Com certeza ervas tem seu efeito no organismo, por isso
mesmo é preciso tomar cuidado e tudo o que fizer, perguntar
antes ao oncologista — (U42).

[...] Achei muito rapido um tratamento para o outro e muito
medo! Alguém ja passou por essa situagdo? Pode me dar
conselhos de como sdo as radios? Sequelas, sintomas... Ndo
entendo muito A médica explicou pouco sobre. Desde ja grata

)

O médico disse que tinha tirado tudo que ela so iria precisar
fazer a quimioterapia para matar eventual raiz [...] e outro
médico disse que ndo foi tirado todo o tumor, poxa vida pq
{porque} sera que eles mentem para a gente — (U37).

O grupo possui um carater informativo, com formagdo de lagos entre
os participantes por identidade, sendo que nele ha uma construgio de
conhecimento por meio de discussdes nas postagens. As pessoas
relacionam-se, oportunizando o encontro de diferentes realidades que
possuem, o cancer. Essa caracteristica comum os une ¢ diminui as
diferengas que os contextos de vida dos doentes possuem. Assim, a
troca de relatos entre semelhantes indica que o encontro com alguém
que adoeceu como ele pode desencadear um sentimento de ligacdo e
identificagdo com sua propria condigdo. Isso pode conformar uma
revisdo de postura diante do proprio tratamento: o individuo pode
refletir as orientagdes recebidas e coloca-las em pratica. Esse
processo aparentemente consolida o objetivo informativo do grupo,
possivelmente interferindo no processo de decisdo frente ao proprio
processo saude-doenga.

Boa noite vitoriosas e guerreiras! [...] eu ndo tinha vontade de
fazer a reconstrugdo da mama [...], mas o que eu quero
mesmo perguntar se alguém fez a reconstru¢do da mama e
como é a cirurgia e a recuperagdo, e se vale a pena? -(U27).

Amada, ve {vocé} vai se sentir melhor fazendo? Pense no que
vai ser melhor pra vocé! [...] fiz essa pergunta pra vc {vocé}
refletir — (U26-U27).

Obrigada pelas informagoes, fico mais tranquila, e com
vontade de fazer a reconstrucdo, Bjus {beijos} — (U27-U26).

[...] Afinal sdo relatos de pessoas que realmente entendem o
nosso desespero e sofrimento, pois ja passaram pelo mesmo

[..] - (U2).

Assim, ¢ possivel observar que o conhecimento pela experiéncia
possui importancia e utilidade para os membros do grupo. Isso torna o
grupo um local para sanar duvidas, que possivelmente ndo sdo
discutidas ou solucionadas com os profissionais de satde. Por se
tratar de uma doenca cronica e estigmatizada, o periodo de tratamento
do cancer ¢é longo e permeado por sentimentos negativos (Harking et
al., 2017). Durante o tempo de convivéncia com a doenca, o
individuo pode desenvolver meios para enfrentar as reagdes adversas
decorrentes da terapéutica, incrementando seu autocuidado e sua
autonomia diante do automanejo da doenca e tratamento. Ao fazé-lo,
ele adquire uma ampla vivéncia ¢ uma gama de informagoes (Pereira
Neto et al., 2021). Ainda que a experiéncia seja um importante meio
para desenvolver o conhecimento, é consenso entre os participantes
do grupo que o saber médico ¢ o principal orientador para o
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tratamento. Nessa perspectiva, o grupo ndo substitui o médico
enquanto fonte de informacdo, mas se torna uma outra fonte de
informagcdo e um subsidio para o autocuidado. Os saberes
compartilhados no grupo sdo majoritariamente advindos da
experiéncia, ndo aparecendo evidéncias cientificas quanto a eficacia
das orientacdes compartilhadas. Entretanto, sdo saberes que somente
quem vivencia o cotidiano de adoecer por cancer tem. Apresentando-
se como um recurso informativo, o grupo do Facebook® retrata uma
forma que pacientes oncoldgicos usam para entender o que ¢ esperado
ou ndo da vivéncia com o cancer. Os saberes de quem convive com a
doenga ha mais tempo circula no espago on-line e possibilitam que
participantes compreendam o que esta acontecendo com seu corpo, 0s
efeitos colaterais do tratamento e quais transformagdes ainda podem
passar com a doenca. A informagdo compartilhada no grupo pode
funcionar como um recurso de enfrentamento e apoio, contribuindo
para que o individuo entenda mais sobre seu estado de satde, e lide
melhor com os conflitos internos que estdo ligados a convivéncia com
o cancer.

Amanha vou iniciar minha primeira quimioterapia, to {estou}
ansiosa pra comegar a tratar logo, té {estou} me preparando
fisicamente e psicologicamente. Eu t6 {estou} com medo mais
das reagoes q {que} possam me debilitar, [...] fico pensando
se eu vou conseguir sair sozinha daqui uns dias, se eu vou ter
for¢a pra fazer meus exercicios fisicos, eu té {estou} com
medo de ter que das pessoas pra fazer as coisas bdsicas que
eu costumo fazer. Obrigada pelos esclarecimentos e pelo
apoio, é sempre bom ter com quem desabafar — (U57).

Utilizar as comunidades virtuais como ferramenta para compreender
sua condigdo de satde ¢ descrito por Oliveira ef al., (2020) como um
importante subsidio para a busca de conhecimento referente a doenga
e seus efeitos adversos. Sendo assim, os dados encontrados neste
estudo concordam com alguns ja apresentados na literatura. O
compartilhamento da experiéncia com o cancer, que até entdo estava
restrita a conversas privadas, tem sido cada vez mais publicizado nas
midias sociais. Percebe-se que esse movimento tende a ofertar aos
membros dos grupos a oportunidade de reunir o maximo de
informagdes sobre sua condi¢do de saude e de estratégias para o
enfrentamento ao cancer. Assim, a partir das informagdes coletadas
no espago de convivéncia on-line, eles podem adquirir praticas de
autocuidado e automanejo, aderindo aquilo que lhe é viavel ao seu
cotidiano, ou ainda discutir o seu caso com o profissional que lhe
atende. Nesse contexto, a comunicagdo via internet da voz aos
pacientes e torna-se uma conexdo entre os saberes experimentais e
cientificos das enfermidades (Frossard and Dias, 2016; Harking et. al,
2017).

Observou-se também neste estudo que os questionamentos
compartilhados no grupo on-line analisado eram sobre dieta, sinais e
sintomas da doenga e efeitos colaterais da terapéutica. As pessoas que
mais questionavam eram aquelas que tinham recebido o diagndstico
ou ingressado no tratamento recentemente. Um processo similar ja
havia sido discutido no estudo de Cherif ef al. (2020), que analisa os
estagios de compreensdo da doenca a partir de um estudo
netnografico. Em tal pesquisa, ¢ identificado que, logo ap6s o antincio
da doenga, os pacientes oncoldgicos tendem a mergulhar em uma
intensa solicitagdo de informagdes sobre os diferentes tratamentos, o
significado da termos médicos, efeitos adversos, dicas alimentares e
as taxas de cura a partir da experiéncia alheia. Sobre as pessoas que
respondiam aos questionamentos, observou-se que compartilhavam o
que vivenciaram, isto €, os conhecimentos que acumularam durante
seu processo de adoecimento e buscavam validagdo das
recomendagdes que davam. O debate entre questionadores e
individuos que convivem com a doenga ha mais tempo apresenta-se
como uma oportunidade de resposta a partir da propria experiéncia.
Em concordancia, o estudo de Pereira Neto et al. (2021) demonstra
que o ambiente virtual é propicio para o compartilhamento do
conhecimento que se adquiriu por conviver com a doenga e suas
condicionantes entre pessoas que passam por situagdes semelhantes.
Cherif et al. (2020) apontam uma perspectiva semelhantes, indicando

que o debate na comunidade on-line ajuda os recém diagnosticados a
se sentirem apoiados e especialmente tranquilizados por pacientes que
vivenciaram suas diividas e anseios em outros momentos na trajetoria
da doenga. Desta maneira, os pacientes que possuem o habito de
comunicar sobre sua doenga e cotidiano tem como pratica recorrente
fazer e ler depoimentos em foruns virtuais e se tornam, além de um
especialista em sua doenga, um especialista na arte de falar sobre ela e
dar conselhos (Romeyer, 2021). Comumente os sujeitos munidos de
informagdes ¢ experiéncias tornam-se “especialistas em manejar sua
doenga, e isso pode ser utilizado para encorajar outros a se tornarem
tomadores de decisdo chaves no processo de tratamento” (Tattersall,
2002, p. 227).

Estes membros, ao adquirirem mais conhecimento sobre a sua
condi¢do de satde, podem ser protagonistas no processo de cuidado.
Pereira Neto et al. (2021) analisaram o modo que o ambiente virtual
pode criar condigdes para a discussdo da pratica médica. Nele, os
membros compartilham diferentes intervengdes terapéuticas que,
possivelmente, ndo foram ofertadas pelo médico, mas sao validadas
pela experiéncia daqueles que de fato convivem com a doenca.
Portanto, a relagdo entre a internet e os servigos de saude, demonstra
que o paciente expert pode (re) significar a relagdo médico-paciente,
visto os rearranjos de atendimento que possivelmente ocorrerdo de
forma mais simétrica e igualitaria (Garbin et al., 2008). Nota-se haver
o reconhecimento do médico e de seus saberes, algumas vezes
questionado e, em outras, entendido como Unico valido. Na relacdo
com os profissionais da saude, sobretudo médicos, notou-se que
pacientes por vezes ndo compreendiam as orientagdes dadas,
aumentando, consequentemente, sua busca em grupos on-line por
informacdo decorrente das experiéncias dos pares. Nos didlogos do
grupo, os membros tendem a utilizar o meio virtual como forma de
compreender seu processo satde-doenca. As orientagdes que
poderiam ser discutidas em uma consulta sdo debatidas com os
demais pacientes oncologicos, que desempenham o papel de expert
sobre a doenga. Esse fluxo de busca de informago surge, pois, €
comum o paciente ndo conseguir reter as informagdes repassadas
pelos profissionais de satide, visto a dificuldade de compreender as
informagdes médicas pela sua complexidade técnica (Harking et al.,
2017). Assim, na tentativa de ndo confrontar o profissional que lhe
atende, o individuo tende a ndo expor seus questionamentos. Essa
falha de comunicagdo torna-se problematica, visto a complexidade
para desenvolver o automanejo da enfermidade, o que repercute de
forma negativa no processo de tratamento (Matsuoka et al., 2019).
Desta maneira, levar essas demandas para uma comunidade on-line e
encontrar essas informacgdes, que até entdo estavam atreladas ao
momento da consulta, apontam para uma postura proativa e de
autogestdo de sua condigdo cronica de satde, bem como observado no
estudo de Fernandes et al. (2018). Ademais, a conectividade on-line
entre os individuos permite um espago de interlocugdo para o
compartilhamento de experiéncias, com apoio mutuo e reflexdes
frente ao semelhante, que nem sempre ¢ alcangado em uma instituicdo
de satide. Sendo assim, as reflexdes compartilhadas com outros
membros que possuem o cancer demonstram o reconhecimento frente
a doenca e o sentimento de pertencimento ao grupo on-line destinado
aos portadores dessa enfermidade (Harking et al., 2017; Melo, 2020).

Sobre a experiéncias dos pares, percebeu-se que as relagdes no grupo
ocorriam por um processo de identificagdo. As pessoas conviviam,
mesmo que de forma on-line, com outras que estavam passando por
uma situagdo similar, reconhecendo-se uma nos relatos da outra.
Considerando que o grupo do Facebook® possui uma identidade
propria, é possivel observarque oprocesso decisorio do paciente pode
ser produto da autorreflexdo e do entendimento daquilo queesta sendo
vivido por ele na comunidade em que se insere. Assim, o ato de agir
conforme seus costumes, crencas e valores pode agenciar o processo
decisorio dos sujeitos frente ao seu autocuidado (Simonetti and Zago,
2019; Kirmayer and Gomez-Carrillo, 2019). Adicionar as dicas a suas
rotinas ou questionar os saberes médicos com as informagdes
coletadas a partir do compartilhamento on-line das experiéncias e
vivéncias alheias sugere um percurso terapéutico que possivelmente
potencializa o desfruto de uma maior sensagdo de controle e
autonomia sobre sua situa¢ao de satide. Em concordéncia, o estudo de



57698

International Journal of Development Research, Vol. 12, Issue, 07, pp. 57694-57698, July, 2022

Halking et al. (2017) apontou que comunidades virtuais encorajam o
individuo assumir o papel de protagonista do cuidado: nelas os
participantes que solicitavam dicas valorizavam as discussdes e
incluiam em suas vidas os conselhos que melhor atendia as suas
preferéncias. Considerando o que ¢ mais adequado as suas
necessidades pessoais, os sujeitos tendem a exercer um agenciamento
pela mudanca de habitos a partir do manejo da sua condi¢do de saude,
baseada no proprio conhecimento adquirido (Simonetti and Zago,
2019). Buscar essas informagdes junto a outro paciente em um grupo
do Facebook® possibilita ter acesso a respostas de perguntas que os
pacientes ou familiares ndo fizeram ou esqueceram de realizar ainda
em ambito hospitalar (Melo, 2020). Desta maneira, o ambiente virtual
torna-se um “mar” de informagdes que pode ser navegado pelo
individuo por horas, a fim de compreender seu processo satde-doenga
e decifrar os termos e procedimentos médicos (Harking ef al., 2017).
Este processo de compreensdo do paciente sobre seu estado de saude
podera contribuir para a adesdo adequada ao tratamento, uma vez que
compreendera melhor a gravidade de sua doenga e possivelmente tera
mais motivagdo para o enfrentamento da enfermidade (Kuroiwa et al.,
2018).

A navegagdo dentro de um ambiente virtual ¢ acessivel dia e noite,
sendo que essas informagdes estdo sempre disponiveis para consultas.
Harking et al., (2017) descrevem que a facilidade de acesso e a
rapidez do encontro das informagdes sdo as principais caracteristicas
para a pesquisa sobre o adoecimento na internet. O aumento do uso
das comunidades on-line como fonte de pesquisa, aparenta estar
relacionado a reducdo do periodo de disponibilidade das demais
fontes tradicionais de apoio ao cancer, como familiares e profissionais
de saude, que possuem um horario limitado. Nesse cenario, utilizar o
mundo on-line para compreender afundo sua saide contribui para o
entendimento daquilo que, frequentemente, estava restrito aos livros e
profissionais médicos. Este aporte de informagdo que possui
credibilidade experimental cria uma bagagem que possivelmente
reflete no processo de tratamento no mundo off-line. Isso possa
fortalecer a sua participagdo frente ao proprio tratamento, tal como
retratado por Melo and Vasconcello-Silva (2018).

CONCLUSAO

Na percepcéo dos participantes, o grupo estudado configura-se como
um importante meio para compreender seu processo de adoecimento a
partir da experiéncia daqueles que convivem com a doenga ha mais
tempo. O fato destes membros conviverem com o cancer
cotidianamente e obterem informagdes por varias fontes, potencializa
o surgimento de pacientes especialistas em cancer, que ndo sdo
profissionais de satide. Estes membros especialistas, ao compartilhar
seu conhecimento pelas ferramentas on-line e instruir pessoas com
diagnostico recente, evidencia que estudos com comunidades on-line
podem ser enriquecedores para a compreensdodas relagdes entre
pacientes, sem necessariamente a presenga de um profissional da
saide. A partir dos resultados, observa-se que os membros utilizam
essa comunidade virtual para compartilhar suas davidas, anseios e
medos, assim como, para o compartilhamento de experiéncias como
forma de potencializar o seu autocuidado, automanejo e participar
ativamente no processo de tratamento. A busca por informagdes nas
redes sociais, sugere que ainda ha déficits no atendimento a pessoas
com cancer. Destaca-se como limitagdes do estudo a dificuldade de
encontro de estudos cientificos nas bases de dados nacionais sobre o
referido tema. Apesar de que, em ambito internacional estudos que
envolvam Internet e condigdes cronicas de saude sejam altamente
difundidos, no Brasil além de serem escassos, a maioria ¢ realizado
somente nos grandes centros de desenvolvimento de pesquisa.
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