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Resumo

Objetivo: analisar o suporte oferecido pelas comunidades virtuais as pessoas com diabetes mellitus. Métodos: estudo exploratdrio
com abordagem qualitativa, desenvolvido em trés comunidades virtuais abertas, voltadas ao diabetes mellitus com o maior
numero de membros e postagens em portugués. A analise de conteido se deu por meio de nuvem de palavras como recurso
para identificagdo dos nucleos de sentido. Resultados: os resultados mais relevantes se referem as comunidades virtuais como
locais de apoio informacional para melhorar o autocuidado; e como locais de suporte emocional e espiritual para encorajar
mudancgas comportamentais. Conclusdo e implicacdes para a pratica: as comunidades virtuais podem contribuir como
cenarios de cuidado de pessoas com diabetes mellitus, proporcionando maior aproximagao entre as praticas profissionais e as
necessidades de cuidado. A compreenséo dos significados das informac¢des compartilhadas pode contribuir para a realizagcéo
de praticas de cuidado integrais e efetivas, de forma holistica, sem, porém, que essas estejam restritas a abordagens de carater
biolégico e tecnicista. Pode, ainda, constituir-se em estratégia para auxiliar a pessoa com diabetes mellitus no cuidado de si,
evidenciando o potencial das midias sociais para a area da satde como ferramentas transformadoras para os profissionais e
empoderamento de pacientes.

Palavras-chave: Apoio Social; Autocuidado; Diabetes Mellitus; Internet; Midias Sociais.

ABSTRACT

Objective: to analyze the support offered by virtual communities to people with diabetes mellitus. Method: exploratory study
with a qualitative approach, developed in three open virtual communities, focused on diabetes mellitus, with the largest number
of members and posts in Portuguese. The content analysis was performed using word clouds to identify the nuclei of meaning.
Results: the most relevant results refer to virtual communities as sites of informational support to improve self-care; and as sites
of emotional and spiritual support to encourage behavioral changes. Conclusion and implications for the practice: virtual
communities can contribute as scenarios of care for people with diabetes mellitus, providing greater approximation between
professional practices and care needs. The understanding of the meanings of the shared information can contribute to the
realization of holistic and effective care practices, without, however, being restricted to biological and technicist approaches.
It can also constitute a strategy to help people with diabetes mellitus in self-care, highlighting the potential of social media for
health as transformative tools for professionals and empowerment of patients.

Keywords: Social Support; Self Care; Diabetes Mellitus; Internet; Social Media.

RESUMEN

Obijetivo: analizar el apoyo que ofrecen las comunidades virtuales a las personas con diabetes mellitus. Método: estudio
exploratorio, con abordaje cualitativo, desarrollado en tres comunidades virtuales abiertas enfocadas en diabetes mellitus, con
mayor numero de integrantes y publicaciones en portugués. El andlisis de contenido se realizé6 mediante nubes de palabras
como recurso para la identificacion de los nucleos de significado. Resultados: los resultados mas relevantes se refieren a las
comunidades virtuales como lugares de apoyo informativo para mejorar el autocuidado; y como lugares de apoyo emocional y
espiritual para fomentar el cambio de comportamiento. Conclusién e implicaciones para la practica: las comunidades virtuales
pueden contribuir como escenarios de atencién a las personas con diabetes mellitus, proporcionando una mejor aproximacion
entre las practicas profesionales y las necesidades de atencion. Comprender los significados de la informacién compartida
puede contribuir a la realizacion de practicas de atencién holisticas y eficaces, sin por ello limitarse a planteamientos biolégicos
y técnicos. También puede constituir una estrategia para asistir a la persona con diabetes mellitus en el autocuidado, destacando
el potencial de las redes sociales para el area de la salud como herramientas de transformacion para los profesionales y de
empoderamiento de los pacientes.

Palabras-clave: Apoyo Social; Autocuidado; Diabetes Mellitus; Internet; Medios de Comunicacién Sociales.
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INTRODUCAO

A web 2.0 ou internet colaborativa possibilitou a evolugao
das midias sociais, transformando os usuarios em criadores de
conteudos, e ndo somente consumidores passivos. O acesso ao
conhecimento, antes restrito a locais especificos, atualmente é
muito difundido por intermédio dos dispositivos moveis de acesso
ainternet." Nessa perspectiva, comportamentos voltados para
a informac&o e interagdo social cresceu consideravelmente,
favorecendo a formacdo de Comunidades Virtuais (CV) que
foram direcionadas para diferentes contextos, dentre eles, as
condigdes de saude da populagéao.

Otermo CV teve seu primeiro conceito definido por Howard
Rheingold, em 1993, como uma agregacao cultural formada pelo
encontro sistematico de um grupo de pessoas no ciberespaco.
A CV é reconhecida pela atuacdo cooperativa de seus participantes
no compartilhamento de valores, interesses, metas e posturas de
apoio mutuo através de interagdes no universo online.? Destaca-
se nesse cenario, a figura do expert patient que, por apresentar
amplo conhecimento sobre sua condigéo, tratamento, sintomas
e custos, tem voz ativa em todos os aspectos que envolvem o
compartilhamento de suas experiéncias.®

Esses novos espacos, criados pela apropriagdo social
das tecnologias de informacdo e comunicagdo (TIC), abrem
oportunidades para interagéo social, aquisicdo de habilidades
de autocuidado e utilizagdo de modos de enfrentamento eficazes
para gerenciar os estressores relacionados a condi¢ao, tendo em
vista que a dimensé&o do anonimato e a sensacgéo de se sentir
entre pares tornam a comunicag¢do mais livre, e as narrativas
adquirem especial sentido por serem dirigidas a pessoas que
partilham uma experiéncia existencial comum.*

O empoderamento advém do inglés empowerment, e é a
palavra que melhor representa o tipo de apoio encontrado nas
CV de pacientes, o que pode ser definido por alguns termos que
facilitam a compreenséo, tais como: forga interior; autocontrole;
autoconfianca; escolha propria; independéncia; e viver de uma
forma digna de acordo com os seus proprios valores e capacidade
de lutar pelos seus direitos.® Dessa maneira, “empowerment”
significa que as CV oferecem aos pacientes o apoio que eles
precisam para terem autoconfianga, criarem a sua prépria forga
e energia para enfrentarem a doenca.

Assim, considera-se que a utilizagéo da internet e das midias
sociais constituem alternativa favoravel ao empoderamento
da populacao com doencgas crbnicas e de seus familiares.
Nesse sentido, as CV de saude se apresentam como potencial
estratégia minimizadora das dificuldades para o enfrentamento
do diabetes mellitus (DM).

Considerando que o diagnostico de DM traz consigo a necessidade
de adaptacéo a uma nova rotina de vida,%” e tendo em vista as
dificuldades encontradas, que podem ser fontes de estresse em
suas vidas,® percebe-se a necessidade de implementar estratégias
inovadoras baseadas na utilizagao de CV nas instituicbes de saude,
proporcionando oportunidades de dialogar sobre as necessidades do
individuo e propor com ele um cuidado compartilhado, pautado em
prioridades definidas por meio de negociagéo efetiva, de modo que

tenham significado para a pessoa €, assim, sejam mais facilmente
incorporadas em seu dia a dia.

Estudos destacam o uso de CV como possibilidade de apoio
social as pessoas com doencgas crénicas, o que pode favorecer
resultados efetivos ao cuidado.®'" No ambito nacional, embora
as CV estejam amplamente disponiveis, estudos que exploram
suas potencialidades s&o limitados.®'® No ambito internacional,
a utilizagcao das CV por pessoas com diabetes tem sido
associada a melhores conhecimentos, habilidades, confianca e
autogerenciamento da doenca. Outros estudos confirmaram o forte
potencial favoravel ao conhecimento e a autogestéo.®'? Apesar
disso, destaca-se a necessidade de harmonizar e garantir a
divulgacéo segura e precisa das informagdes.

Ante tal reconfiguragéo social, associada a internet e ao uso
das midias sociais, fica evidente a relevancia da institucionalizagao
dessas ferramentas, principalmente pelos profissionais de
enfermagem, para monitorar as duvidas e caréncias advindas
da assisténcia, até mesmo fornecendo algumas ideias para
atenua-las ou resolvé-las. Portanto, dar voz as pessoas que
convivem com DM e aos envolvidos no seu cuidado por meio
de CV pode ser uma estratégia para trazer a tona o “nédo dito”
nos servigos de saude voltados para o cuidado dessa clientela.?

A partir do exposto, este estudo teve como objetivo analisar
o suporte oferecido pelas comunidades virtuais as pessoas com
diabetes mellitus.

METODO

Trata-se de estudo exploratdrio com abordagem qualitativa,
desenvolvido nas comunidades virtuais mais relevantes com
maior numero de participantes e conteudos sobre diabetes por
meio da plataforma Facebook.

Os critérios de inclusao para sele¢édo dos grupos foram: CV
abertas (que permitem a observagao da dindmica e a coleta de
dados sem a necessidade de identificacdo do pesquisador), de
carater publico, em portugués com termo “diabetes mellitus” no
nome ou na descricdo e com maior nimero de membros e de
postagens. Foram excluidas as comunidades de origem comercial
ou institucional e que ndo apresentavam postagens recentes.

A coleta de dados ocorreu em janeiro e fevereiro de 2020 e
incluiu todas as postagens e comentarios referentes aos anos de
2018.e2019. Assim, todos 0s posts e comentarios das comunidades
foram compilados por intermédio de scripts (desenvolvidos por trés
colaboradores do departamento de Ciéncia da Computacéo da
Universidade Federal de Sao Jodo del Rei, treinados previamente),
que possibilitaram a construgdo do texto-matriz, ao qual se retornou
para leitura das postagens e comentarios em seus contextos originais.

Em seguida, procedeu-se a depuragdo do texto-matriz em
texto-filtrado pela remogéo de artigos, conjungdes, preposicoes
e substituicdo de palavras abreviadas ou com grafia errada, entre
outros elementos gramaticais de limitado valor semantico a analise
de conteuido. Foi também necessaria a aglutinagao de termos com
variagdes de género e numero, além do agrupamento de palavras
com mesmo significado. A partir dai, uma nuvem de palavras foi
gerada por meio de algoritmos do website Wordart.com (Figura 1).

Escora ANNA NErY 27 2023

2



Suporte de comunidades virtuais ds pessoas diabéticas

Alencar DC, Ibiapina ARS, Oliveira SKP, Carvalho DBF, Vasconcellos-Silva PR

= oEstava Controlar
I "GWI se
arde -

PesoPessoal Podem

esBatata

Ri
ranseMERSGS Membro Ingrediente

licemia, kqQue rkoaAm.go

Figura 1. Nuvem de palavras a partir das postagens e co-
mentarios das comunidades virtuais de diabetes mellitus do

Facebook.
Fonte: WordArt, 2020.

Para operacionalizagcdo da analise de conteudo 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 disposicéo
das palavras e esquemas de cores para facilitar a visualizagcéo.
As NP séo, portanto, a representacdo de uma lista hierarquizada,
visualmente, com fins de classificagéo.®

A NP atende a necessidade de identificar quais termos
sao mais discorridos e utilizados ao se debater sobre um tema,
possibilitando tragar um mapa de relagcdes entre os termos e
0s sentimentos expressos por eles. Extrapolando o recurso
ilustrativo, a NP tem sido poderada como uma opg¢éao a andlise
de textos em pesquisas qualitativas, sendo considerada uma
ferramenta eficaz de comunicacgao, acrescentando clareza
de ideias."

Os dados foram analisados, seguindo os conceitos da
andlise de conteudo,' em que se procedeu a identificagao
de “nucleos de sentido”, que representaram os discursos
mais frequentes. Isso foi feito por meio da leitura de todas as
postagens originais no texto-matriz que continham as palavras de
destaque. Assim, a frequéncia de registros apontou os sentidos
mais significativos aos objetivos analiticos. Depois das leituras
flutuantes das postagens no texto-matriz, foram organizadas
leituras horizontais (que buscavam correlagdo com as demais)
em processo de mutua checagem entre trés pesquisadores
para identificacdo e compreensao de categorias e nucleos de
sentido que sumarizavam o objetivo do estudo. Os procedimentos
metodoldgicos, de forma simplificada, foram sistematizados
conforme é mostrado na Figura 2.

Apesar do carater publico das CV, este estudo obedeceu
aos preceitos das Resolugdes 510/2016 e 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude, obtendo Parecer de Dispensa de Analise n.°
05/2019 pelo Comité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional
de Saude Publica (ENSP/FIOCRUZ).

RESULTADOS

As CV selecionadas foram: “Diabetes controlada” com
92.800 participantes; “Diario do diabético” com 90.500 membros;
e “Diabetes-diabéticos” com 73.100 membros. Depois do resgate
dos dados, criagdo da NP e andlise dos posts e comentarios, os
resultados foram discutidos em categorias transversais como:
As comunidades virtuais sao locais de apoio informacional em
servico do autocuidado; e As comunidades virtuais séo locais
de suporte emocional e espiritual que encorajam mudancas
comportamentais.

Categoria 1: As comunidades virtuais séo locais de apoio
informacional em servico do autocuidado

Nesta categoria, agruparam-se as informacgdes que exercem
papel fundamental no contexto dos pacientes que buscam
interacdo nas comunidades. As pessoas solicitam informacoes
em alguns momentos bem como fornecem informacgdes e
conselhos aos pares, que ajudam a compreender seu mundo
e as mudancas que nele ocorrem e que podem contribuir para
a melhoria do autocuidado.

A frequéncia do pronome VOCE demonstra busca nas
orientacbes e recomendagdes dos outros pacientes sobre
aspectos do tratamento e manejo do diabetes. Nessa categoria,
observam-se, claramente, discuss6es sobre aspectos terapéuticos
por meio de palavras como “glicose”, “insulina”, “dieta”, “glicemia”,
“tipo” (referindo-se a classificagao da doenca), “controle”, “jejum”,

“peso”, “problema” (concernentes as complicagdes), “doce”,
dentre outras. Percebe-se, desse modo, que a informagao exerce
papel fundamental no contexto de autocuidado dos pacientes
que buscam interagéo nas comunidades.

Uma das publicagdes analisadas se refere a uma recomendagéo
feita por dois posters clinicos a outra pessoa menos experiente
em lidar com uma crise de hipoglicemia.

[...] pode ser sintoma de hipoglicemia. E recomendado
medir a glicose durante uma crise como essa, para verificar
se os sintomas estéo relacionados a sua glicemia.

[...] todo cuidado € pouco! A hipoglicemia € muito perigosa,
e ndo podemos deixar a glicose baixar demais para
tomar providéncias. Alimente-se na hora certa, ndo pule
refeicdo, ndo ultrapasse os limites na atividade fisica e
sempre tenha por perto balas ou algum doce.

O conhecimento derivado da experiéncia parece ter alta
credibilidade dentre os frequentadores, em especial, por aqueles
com diagnostico recente, porque parte de alguém que vive o
cotidiano da doenga e tratamento e que possui habilidades para
sugerir solugdes de suas demandas de saude.

[...] muito obrigada pelas dicas, nds que estamos no
inicio dessa doenca, precisamos de muita informag&o.
Isso nos ajuda demais. Tudo que vocés falam tem me
auxiliado no dia a dia.
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- CV com maior nimero de participantes
e contetido, abertas e na lingua
portuguesa.
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intermédio de scripis para construgio do
texto-matriz.

- Remogio de artigos,
preposicoes e substituicdo de palavras

conjungdes,

abreviadas ou com grafia errada

- Estudados como proxy de nicleos de
sentido para andlise de contetido.

- Pré-andlise: planilhas de Excel;
- Leitura flutuante;

- Exploragio do material;

- Definicio das categorias.

Figura 2. Fluxograma de procedimentos metodoldgicos da coleta e organiza¢do dos dados da pesquisa.

Fonte: elaborada pelos autores.

[...] estou aprendendo bastante com o grupo, desejo um
otimo final de semana, amigos!

As recomendagdes feitas nas postagens de cunho informacional
demonstram certo nivel de empoderamento das pessoas. Elas
respondem a questionamentos com propriedade de causa, na
tentativa de convencer os demais membros sobre a terapéutica do
diabetes, no sentido de amenizar sinais e sintomas decorrentes
da doenca. Essas orientagcdes demonstram, ainda, a adesao do
experiential learning ao tratamento biomédico.

Tem que seguir tudo direitinho nessa diabetes, senao,
vai ficar cheio de problemas, igual ao meu pai, que tinha
e ndo se cuidava, por isso, ficou cego. Por isso, cuidem-
se, pessoal.

E normal ver a capsula do Glifage XR nas fezes, pois
essa medicagao que tem sufixo XR, quer dizer que tem

de problemas”,

liberacdo prolongada, e, para isso, a estrutura do comprimido
funciona como se fosse uma esponja, que vai liberando,
aos poucos, a medicacao, ficando no final sé uma estrutura
vazia sem a medicacao, que sai nas fezes. Por isso, ndo
se preocupem, pois € normal, meus queridos.

Pessoal, o chd da folha de insulina ndo tem efeito benéfico
em humanos, ou seja, ele ndo deve ser consumido por nds
diabéticos. Essa insulina vegetal ndo tem nada a ver com
a insulina que tomamos para o tratamento do diabetes.
Pesquisei varios artigos e vi que, ainda sdo necessarias
mais pesquisas para saber sua eficdcia e seus efeitos
colaterais em pessoas, por isso, a recomendacao € que
ndo devemos utilizar para o nosso tratamento, pois ndo
tem comprovacgéo cientifica.

Os termos utilizados “tem que seguir”, “senao, vai ficar cheio

” o« » o«

por isso ficou cego”, “é normal” e “por isso ndo se
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preocupem” demonstram sentimento de certeza e propriedade
naquilo que estao opinando. Em outro post, o participante emite
seu conhecimento baseado na experiéncia acerca do cha de
insulina vegetal, que parece ser o novo modismo para o diabetes,
contudo, sem evidéncias cientificas. Estes sdo os especialistas
com experiéncia no assunto.

As postagens demonstraram relativizagéo das prescri¢cdes
recebidas por meio de ajustes na escolha alimentar, na quantidade
de carboidratos, adaptagdes nos horarios de tomada de
medicamentos para amenizar efeitos colaterais, nas dosagens
de medicamentos e nos locais de aplicagéo de insulina como
formas de atingir um melhor controle glicémico.

Oi, sou usudria de insulina NPH e Regular, sempre apliquei
na barriga, para mim era tdo doloroso, depois que entrei
neste grupo, aprendi a aplicar em outros locais, e olha
o resultado, gracas a Deus quase nédo sinto dor agora,
quando vou aplicar em outras partes do corpo, sinto-me
muito melhor. Muito obrigada por ter me aceitado neste
grupo abengoado!

Devido a alguns efeitos colaterais da metformina, enjoos
didrios, inchaco, muitos gases, minha barriga parecia
um tambor cheio, refluxo, achei até que estava gravida,
diarreias constantes; tudo isso, trés meses tomando
logo apds a refeicdo, eu descobri que tomando uma
hora depois, ndo me da tanto mal-estar, foi a forma que
encontrei para tomar ele.

Categoria 2: As comunidades virtuais sao locais de suporte
emocional e espiritual que encorajam mudancas
comportamentais
Nesta categoria, agruparam-se os conhecimentos e

sentimentos compartilhados pelas pessoas com DM aos pares,

decorrentes de experiéncias acumuladas ao longo de suas
vidas. Foi possivel inferir com base na NP a recorréncia dos
pronomes “eu”, “n6s” e de verbos na primeira pessoa (“estou”,

“sei”, “quero”, “tenho”, etc.). Demonstra empoderamento para

sensibilizar os pares, pois deriva de quem vive o cenario da

doenca e tratamento. Notou-se, ainda, a forte influéncia da
espiritualidade evocada em palavras — como “Deus”, ‘Jesus”,

“cura”, “vida” — que representam fonte de for¢a, conforto e fé no

enfrentamento positivo das adversidades, e eventos estressantes

relacionados ao processo de adoecimento.

Os posters assumem, publicamente, uma perspectiva
otimista ante a condi¢cdo de ser necessario ter que conviver
com a doenca e se submeter ao tratamento do diabetes. Eles
evidenciam as mudangas que tiveram que vivenciar para encontrar
outro sentido para a vida.

Gente, ndo pensem que ter diabete significa que ela vai
matar vocé, pelo contrario, ela pode Ihe mostrar o lado
bom da vida, eu tinha uma vida muito desregrada, e
depois que adquiri a doencga, passei a me cuidar, a comer
com qualidade, me exercitar e hoje me sinto uma pessoa

mais feliz, apenas tendo que me cuidar mais que antes.
Assim podemos viver mais e sem sequelas da doenca.
Forga guerreiros, Deus esta conosco! Eu consegui, vocé
também vai conseguir.

Quando o poster cita “mostrar o lado bom da vida”, deixa
explicita a trajetoria pela qual passou até conseguir aceitar as
limitacdes impostas pela doenca e o tratamento. Para perceber
esse “lado bom”, a dimenséo temporal dada por ele é oferecida
com o uso do termo “passei a me cuidar”. O poster sugere o
intervalo de tempo entre a pessoa aceitar sua condi¢do, submeter-
se a essa nova rotina e se familiarizar com o tratamento como
uma oportunidade de “viver mais e sem sequelas da doenca”.
Ao final, ele refere palavras de esperanca e motivagdo: “Eu
consegui, vocé também vai conseguir”.

Areligiao, considerada alicerce espiritual das pessoas que
convivem com diabetes, destaca-se como apoio social aos
pacientes e aos seus familiares, ocorréncia evidenciada nas
postagens a seguir:

Deus é quem me da forgas para enfrentar tudo isso, se
n&o fosse a fé que tenho nele, eu ja teria desistido de lutar.

Segquir as orientagbes médicas é muito importante para
nosso bem-estar, mas acreditar em alguém que nao
podemos ver, mas que sabemos que existe, e que nos
ajuda, nos conforta, faz a gente superar tudo. Por isso,
meus amigos, creiam nele, so Jesus € capaz disso.

Arede de apoio informal as pessoas com diabetes, constituida
nas CV, configurou-se ndo apenas como meio de comunicagdo para
ainteracao e fortalecimento dos pares e seus familiares, mas também
reforcou os lagos sociais no compartilhamento de saberes relativos
aos cuidados, auxiliando nas necessidades relacionais e na superacao
de momentos dificeis. Estas midias sociais assemelham-se a um
grupo terapéutico, quando declaram que o enfermo adquire maior
controle sobre seu processo de adoecimento, ampliando aideia de
saude-doenca no caso de pessoas com diabetes. A postagem, a
seguir, retrata parte dessa interagéo:

Agradeco a Deus por ter encontrado esse grupo. Foi
terrivel descobrir que minha filha tinha diabetes, achava
que sO a nossa familia passava por isso, que ninguém
estava passando pelo mesmo problema que vocé, mas o
grupo me mostrou que ndo é assim, muitos pais passam
pelo mesmo problema que eu passei. Ao encontrar esse
grupo no Facebook me senti mais forte, um dé forca para
0 outro e assim seguimos juntos no mesmo ideal, dando
coragem para quem néo tem forcas para lutar. Apesar
desse sofrimento eles me ensinaram que meu filho pode
ter uma vida normal, ir a uma festinha, sair com os amigos
da escola, brincar, porque as outras criangas com diabetes
fazem isso. Foi muito dificil porque ndo deixava meu filho
fazer nada e aos poucos outras maezinhas foram me
mostrando que meu filho é normal.
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Em muitas postagens, foi possivel ter uma nog¢ao dos
pertencimentos sociais dos participantes. Isso porque eles
produziram um ambiente de sociabilizagdo importante ao permitir
aos membros conhecerem outras pessoas e identificarem
aquelas que estavam na mesma cidade ou muito préximas,
de modo a lhes oferecer apoio social. Além disso, as pessoas
costumavam curtir e comentar as postagens, o que resultava
em descontracdo e desejo de dar continuidade as relagoes
desenvolvidas no espaco virtual para o0 mundo real como duas
realidades indissociaveis e ndo excludentes.

Quem aqui no grupo é também de Salvador-Bahia? por
favor se apresente, estou querendo marcar um encontro
presencial para trocarmos ideias e fazer boas amizades,
quem sabe até podemos ficar nos reunindo com certa
periodicidade para fortalecer nosso grupo.

Se precisar de uma amiga para conversar, pode me chamar
no bate-papo. Contem comigo para dividir o pouco que
sei com todos vocés sobre a diabetes! Estou sempre aqui.

Gente, a fita do aparelho de medir a glicose € muito cara,
n&o tenho condi¢ées de comprar. Alguém tem para me
doar? Estou precisando. Se tiver uma pessoa de bom
coracdo, eu agradeco. Deus Ihe abengoe.

DISCUSSAO

As publicagbes de carater clinico e informacional so inseridas
e compartilhadas nas CV sobre questdes que envolvem diferentes
dimensdes terapéuticas do DM. Trata-se de informagdes mais
detalhadas sobre o diabetes e divulgadas por quem esta sendo
submetido ao tratamento, & dieta e as medicacdes ha mais tempo
do que aqueles que demandam informagdes e esclarecimentos.
Esse tipo de publicagdo detém um conhecimento derivado da
experiéncia de viver com a doenga e de lidar com as inimeras
limitacdes inerentes ao tratamento e de tudo que ele envolve em
relagéo ao seu corpo e comportamento social. Trata-se, portanto,
de alguém que tem um “experiential learning”.

O experiential learning € um processo de aprendizagem,
fruto de uma experiéncia concreta e da reflexdo que, em geral,
ocorre ao longo de uma determinada atividade. Ele difere do
conhecimento tradicional em que o aprendiz desempenha um papel
relativamente passivo no processo ensino-aprendizagem.'® No
experiential learning, o educando assume um papel proeminente.
E relevante o papel que a emocao e os sentimentos, derivados
do aprendizado com a experiéncia, tém nesse processo.
O engajamento direto do individuo na pratica e sua posterior
reflexdo, utilizando ferramentas analiticas, permitem que o
aprendiz compreenda melhor o ocorrido e retenha a informagéo
por um tempo maior. Assim, ele é capaz, também, de transmitir
esse conhecimento.®

A valorizagédo da experiéncia do paciente com a doenca
crénica passou a ocupar lugar de destaque no contexto da
adesédo ao tratamento das doencgas cronicas, antes centrada

em um modelo de submissdo do paciente ao poder médico.
As expertises igualmente importantes dos provedores de cuidado
e pacientes levaram a ideia de reconhecimento do direito de o
paciente de tomar decisdes que fagam sentido no contexto de
suas vidas em detrimento dos objetivos determinados pelos
profissionais da saude.'®

Atualmente, a participagdo em grupos de pacientes organizados
no ambiente virtual € uma realidade evidente. Participantes de
CV tém acesso a informacgdes sobre sua doenga, o que lhes
confere maior autonomia na tomada de decisdes sobre sua
condigdo de saude, para a discussao de seu caso com o médico,
deslocando, em parte, a assimetria que, ha séculos, caracteriza
arelagcdo médico/paciente.’” Quem realiza publicagdes clinicas
parece estar, igualmente, sob a perspectiva da biomedicina.
Entretanto, ele ndo se sujeita docilmente a autoridade profissional
do médico. O conhecimento que conquista com a pratica diaria
do tratamento, as buscas na internet e os compartilhamentos
nas midias digitais fazem com que ele se aproxime do tipico
expert patient.'®

Buscados por pessoas que simpatizam com determinado
assunto, tais conhecimentos sdo construidos por meio das
experiéncias de cada um, pela busca na literatura, pelo contato
com profissionais de saude e pessoas que passaram pela mesma
situagdo por meio da interagao em grupos online e offline. Esse
processo vem sendo estudado ao longo de anos €, a partir das
pesquisas realizadas, definiu-se o conceito expert patient ou,
como alguns autores traduziram para o portugués, “paciente
informado”."®

No contexto das doencgas crbnicas ndo transmissiveis
(DCNT), o empoderamento do paciente influencia e promove
mudancas de estilo de vida que contribuem para o autocuidado
e para a melhora de resultados clinicos e psicoldgicos, visto
que aumenta a autonomia do usudrio para que adquira senso
critico em relagdo a sua condicdo de saude e capacidade de
gerencia-la.’ Nesse contexto, 0 amplo e facil acesso a informacéao
por meio da internet é relevante, pois, a partir desse canal, os
usuarios adquirem conhecimento, consciéncia de sua condi¢cao
e dos comportamentos necessarios para o controle do diabetes.

Foi possivel verificar que, nas CV, ha busca de informacéo
pelos demais membros da comunidade como estratégia para
um melhor gerenciamento da doenga, visto que “o ndo dito”
pelos profissionais de saude levam os usuarios a procurarem
0S espacos virtuais como alternativa para a gestao da doenca.
A pessoa deseja discutir com o grupo sobre as possibilidades
que pode ter para a resolucao de sua queixa.

A convivéncia com uma doenga de longa duragdo como o
diabetes, e os caminhos trilhados para a busca de cuidado nos
servicos de saude colocam o sujeito em uma relagdo delicada,
permeada de muitos nao ditos. O ndo dito pode ser entendido como
todas aquelas informacgdes que estéo distorcidas ou omitidas nos
discursos, atitudes, textos, comportamentos ou qualquer outra
forma de expressado ou manifestagéo. Essa omissao ou distorcao
pode ser voluntaria ou involuntéria, consciente ou inconsciente
e ser ou ndo assumida, mas é considerada, invariavelmente,
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fonte de mal-entendidos e conflitos que afetam a convivéncia
ou, entdo, causas ou efeitos de um desconhecimento cuja
superagao se supde enriquecedora.®

Chama a atengéo a questao das duvidas e trocas ocorridas
nas comunidades pesquisadas, nas quais a analise dos dados
mostrou falhas na relacéo entre o profissional de saude e o
adoecido, uma vez que as duvidas apontadas seriam facilmente
esclarecidas por meio de um didlogo eficaz no qual o profissional
se dispusesse aresponder a todos 0s questionamentos, acolhendo
apessoa e buscando compreender os aspectos culturais, sociais,
psicoldgicos e econdmicos deste individuo.

Os conhecimentos derivados da experiéncia pratica diferenciam
o poster clinico dos demais pacientes e dos profissionais de
saude, inclusive, de médicos. Por mais que sua orientacéo seja
biomédica, ele tem a capacidade de traduzir o conhecimento
cientifico de uma forma simples e compreensivel para o usuario.
Ele é empoderado de conhecimentos derivados da experiéncia
de viver com a doenca e se submeter ao tratamento.

Nos posts de apoio emocional e espiritual, foi possivel
analisar que o compartilhamento dessas experiéncias nao
buscava apenas expressar sentimentos, mas também auxiliar
os demais participantes no enfrentamento de desafios inerentes
ao manejo de cuidados decorrentes da doenga por meio de suas
narrativas de vida. As experiéncias compartilhadas pelos pares
parecem ter mais impacto para o paciente.®

A experiéncia com a doenga —ao ser narrada e em associagao
a outros relatos — promove recursos para a constru¢do do
pensamento cujo resultado é a ampliagdo do conhecimento
sobre a doenca e o consequente empoderamento,® que pode
ou nao refletir nos processos decisoérios de pessoas com DM.
O empoderamento do paciente indica que tem autoridade de
conhecimento por fazer parte do fendbmeno da doenca, incorporada
asua subjetividade.?! O conhecimento experiencial em relagéo a
doenga leva em conta aspectos subjetivos e praticos, geralmente,
excluidos do saber cientifico e biomédico. Esse conhecimento
norteia os grupos de ajuda mutua (como as CV de pacientes),
associagOes de pacientes e movimentos sociais em saude.??

As palavras de estimulo ao autocuidado da pessoa com
diabetes podem ser entendidas como facilitadoras da submissao
e orientacéo biomédica e, ainda, podem exercer papel inibidor na
evasao do tratamento. Nos grupos analisados, isso foi possivel
porque os participantes tinham a possibilidade de interagir com
a perspectiva de outras pessoas que viviam a mesma condi¢cao
de saude e enfrentavam as mesmas restricdes impostas pela
doenga e tratamento. SGo ambientes nos quais os participantes
possuem liberdade para descrever suas experiéncias sem que
haja necessariamente uma reacao preconceituosa ou negativa.
Sao relatos compartilhados, sobretudo, entre pares. O suporte
reciproco foi o norteador do apoio emocional. Sua orientagéo
obedece aos pardmetros biomédicos, podendo contribuir para
a adesdo ao tratamento.

O apoio espiritual ao paciente pode contribuir para a melhora
de sua condicao e para aceitag@o do processo de viver com a
doenca, tendo em vista que, em momentos de sofrimento, ele

recorre a esse tipo de apoio como fonte de forga, conforto e
fé. Esse conforto é necessario para que ele possa lidar com a
situac@o e demonstra a relevancia dessa pratica para a saude
no fortalecimento e recuperac¢do dos portadores de doencgas
cronicas.?® Resultado observado, também, no dmbito das
CV estudadas, visto que em discussoes relacionadas a um
determinado problema o poster agradecia aos membros que
atendiam as suas demandas e faziam referéncia a fé, expondo
sua religiosidade.

Afé pode ser utilizada como estratégia de enfrentamento da
doenca e tratamento das pessoas com doengas cronicas, pois
pode aumentar a autodeterminagéo dos membros das CV. Isso
porque, mesmo diante das restricbes impostas pela doenca ao
seu cotidiano, pacientes acreditam na possibilidade de um bom
viver associado a uma maior resisténcia ao estresse.

Faz-se necessario que o enfoque da espiritualidade no
cuidado de pessoas com diabetes seja refor¢gado, buscando o
desenvolvimento de aspectos importantes, como a autoestima,
a felicidade, o otimismo, a esperanga, a fé, a satisfacéo e o
fortalecimento das relagdes sociais e familiares para o apoio a
pessoa. A espiritualidade transmite a pessoa e seus familiares
segurancga, serenidade e, de certo modo, controle das situa¢des
estressantes pelas quais passam no decorrer do tratamento.?*

O suporte social aos pacientes crénicos no ambiente virtual
foi analisado em estudos, os quais identificaram que a intera¢@o
entre os participantes de CV promoveu apoio mutuo entre
as pessoas. Essas pesquisas concluiram que o apoio mutuo
verificado entre as pessoas dos grupos influenciou a adeséao
ao tratamento. O suporte social aos portadores de doencas
cronicas foi verificado por meio do acolhimento, pedidos de
ajuda, compartilhamento de desabafos, frustragdes e mensagens
de motivagdo.®™°

Ainternetintroduz uma nova percep¢ao espacial e temporal,
promovendo uma dinamica prépria ao ciberespaco que afeta
profundamente o campo social.2> Corrobora-se o apoio social
evidenciado nesses espagos que parecem influenciar as pessoas
que recebem e aquelas que oferecem o apoio, possibilitando o
entendimento de que os individuos necessitam uns dos outros
para o autogerenciamento.

S6 quem se submete as limitagdes impostas pelo diabetes
sabe o quanto o diagnéstico da doenga impacta negativamente
sua vida. O profissional de saude ndo possui essa mesma vivéncia.
Por mais que estude e se especialize na doenga, ele ndo a sente
nem convive com as restricdes impostas ao seu cotidiano. O poster
motivacional passou por essa provacao. Nesse momento, a
palavra do poster exerce fungao decisiva. Ela impacta os usuarios
desmotivados do grupo e, com seu proprio testemunho, encoraja
seu amigo virtual para a vida. Esse poster, que é um paciente
informado com carater mais psicolégico destaca a importancia
da adesao a terapéutica, reforcando a recomendagéao biomédica
vigente. Ele é empoderado de emogdes e sentimentos de quem
passou por situagdes existencialmente dificeis.

As instituicdes necessitam reestruturar suas praticas
assistenciais, devendo ser orientadas pela légica do cuidado
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para acompanharem um paciente mais autdnomo no cuidado
de si. Uma assisténcia que vai além de uma relagéo conduzida
no sentido da troca e ajustes do cuidado, posto que implica
mudanca qualitativa no apoio oferecido, visando satisfazer
necessidades e prioridades estabelecidas pela prépria pessoa
com diabetes.?® Compete ao sistema de apoio oferecido pela
equipe de saude: o acolhimento, a escuta e o dialogo no
compartilhamento de experiéncias no cuidado da pessoa com
diabetes. E fundamental que a pessoa com DM saiba que existem
profissionais capacitados e comprometidos no seu cuidado.

E valido salientar que, embora os experts patients fagam
“prescricdes” de condutas baseadas em suas experiéncias, séo
recorrentes as recomendagdes aos demais participantes para
que busquem assisténcia de profissionais de saude qualificados.

Outro aspecto evidenciado nas postagens se refere ao apoio
instrumental, verificado por meio da troca de insumos entre os
membros das CV. Aqueles que dispunham de medicamentos
e insumos que ndo eram mais utilizados durante a terapéutica
promoviam doagdes e trocas entre os demais membros,
contribuindo para diminuir o custo com o tratamento que, ainda
representa um grande entrave na adesdo ao tratamento.?”

As postagens analisadas revelaram o importante papel que
o profissional de saude desempenha no empoderamento do
usuario no ambiente online para um cuidado promotor de saude,
mesmo estando ausentes da intermediacao nas CV analisadas.
A sua atuagéo perpassa as demais dificuldades encontradas no
sentido de orientar para as medidas necessarias e cabiveis que
cada usuario e/ou comunidade podera realizar de acordo com a
sua realidade. Sabe-se que a pratica do autocuidado é focada
em uma relagdo dialdgica, na qual profissionais e pacientes
devem compreender que seu sucesso depende da negociagcdo
partilhada. Faz-se necessario, portanto, que os profissionais
desenvolvam uma pratica pautada na interacédo e na troca de
experiéncias entre os integrantes da equipe de saude, com vistas
a oferecer uma assisténcia integral que valorize o autocuidado
como parte da vida.®

CONCLUSAO E IMPLICAGOES PARA A
PRATICA

As comunidades virtuais podem contribuir para essa pratica
atuando como cenarios de cuidado as pessoas com diabetes,
proporcionando uma melhor aproximacao entre as praticas
profissionais e as necessidades de cuidado, visto que podem
oferecer interagdes para o apoio nos ambitos informacional,
emocional e espiritual. Os achados evidenciaram que as praticas
de cuidado predominantes tém negligenciado particularidades
e aspectos do contexto, no qual as pessoas com diabetes estao
inseridas, deixando de ouvi-las e isolando-as de seus cotidianos,
potencializando o consumo e escolhas desengajadas do processo
de viver com DM.

Os participantes parecem encontrar, nos grupos, estratégias
de apoio e aquisigdo de experiéncias, as quais geram bem-estar
e maior confianga ao lidar com a doenca. Alguns posts assumem

uma postura mais acolhedora, acionando sua experiéncia para
confortar outros participantes em momentos de angustia ou
duvida - uma palavra de conforto em um momento de desespero
e tensdo. Outros se preocupam mais com a dimensao clinica
e respondem as duvidas e questdes a partir do conhecimento
que desenvolveram a partir da experiéncia pratica de viver com
a doenca.

Em linhas gerais, eles sustentam suas recomendacdes na
ordem biomédica, pois reiteram, em suas falas, os resultados
obtidos pela medicina no tratamento da doenca ou as informacgdes
validadas pelo saber médico. O suporte emocional evidenciado
pelas CV nas postagens analisadas desempenha um papel
que o médico e a medicina tém deixado de exercer: acolher,
ouvir e confortar as pessoas com diabetes. O fato de ter vivido
0 que o outro viveu confere ao poster legitimidade junto a seus
pares, que se transforma em ator central no processo inicial de
adesao a terapéutica.

Os achados do estudo podem contribuir para o reconhecimento
de que as CV podem revelar lacunas para uma melhor forma de
abordagem da assisténcia, de relagdo com os usuarios, ou do
cuidado a eles dispensados — 0 que sugere o desenvolvimento
de atividades nas midias sociais pelo sistema de saude brasileiro.
A utilizagéo de comunidades online por pessoas com diabetes
demonstrou ter carater complementar ao acompanhamento
presencial nos servigos de saude, e parece preencher uma lacuna
que fornece conhecimento tacito ndo prontamente disponivel no
ambiente clinico. Nesses locais, a horizontalidade € o guia da
interacao e a liberdade para a expresséo de aspectos talvez ndo
ditos nos espacos institucionais, que podem, ali, ser expressos,
refletindo em melhorias para uma assisténcia integral.

As limitagdes do estudo estéo relacionadas a subjetividade
dos pesquisadores na andlise do conteudo. Para reduzir o viés de
interpretacdo e garantir a credibilidade e fidedignidade da analise
de dados, foi utilizada a validagéo por trés pesquisadores em
processo de mutua checagem. Por mais que se tenha buscado
a objetividade na interpretacdo dos dados, como se trata de
analise de apenas trés comunidades virtuais, os achados nao
podem ser generalizados.
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