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Resumo

Nuvens de palavras (NP) sdo imagens que representam frequéncia de termos em textos. Foram coletadas todas as
postagens ao longo de 8 anos em uma comunidade virtual (CV) de portadores de Hepatite C (HC) gerando uma NP -
objeto de analise de conteddo de termos e significados em seus contextos de origem. Resultados: indiferenca
institucional reproduzindo iniquidades; o imperativo soroldgico como determinante categérico para decisdes;
paradoxos em critérios para o transplante; “tratamento” como ameaga, risco e agressdo; marcacdo do tempo de
vulneragdo - ressentimento pelo tempo perdido no pré-diagndstico e resignacdo no acompanhamento. A HC parece
fortalecer o gregarismo pela Web entre pacientes distantes. H& vulneracdo nas demandas por recursos materiais e
informacdo sobre o tratamento e sua toxicidade. A analise de conteido de postagens de CV por meio de NP representa
uma alternativa suplementar para o reconhecimento de demandas subestimadas.

Palavras-chave: Comunicacdo em salde; Internet; Comunidades virtuais; Andlise de contetido; nuvens de palavras.

Abstract

Word clouds (WC) are images that represent frequency of terms in texts. All posts were collected over 8 years in a
virtual community (VC) of Hepatitis C (HC) carriers generating a WC - object of content analysis of terms and
meanings in their contexts of origin. Results: institutional indifference reproducing iniquities; the serological
imperative as a categorical determinant for decisions; paradoxes in criteria for transplantation; "Treatment" as threat,
risk and aggression; pacing time of vulnerability - resentment for the lost time in the pre-diagnosis and resignation in
the follow up. VC seems to strengthen socialization among distant patients. There are vulnerability concerning
demands for material resources and information about the treatment and its toxicity. The analysis of content of VC
postings through WC poses an additional alternative for the recognition of underestimated demands.
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INTRODUCAO

Percebe-se que a Internet tem se apresentado como um campo de ensino-aprendizagem nao
somente para estudantes e profissionais da area da satde, como também para pacientes portadores
de doencas croénicas , 0 que parece implicar profundas transformac6es na pesquisa em educacao
(CRUZ, 2011). Nesse contexto também presenciamos a evolucao das tecnologias de prevencédo,
diagndstico e tratamento de doencas que se tornaram cada vez mais complexas ao longo das
ultimas décadas. Na direcdo inversa desse mesmo sentido, sabe-se que o conhecimento essencial
as opcoes de auto-cuidado na preservacao e recuperacdo da satde se ampliou e complexificou nas
ultimas décadas e o consumo de informacgdes se revestiu de ubiquidade inaudita. Atualmente o
publico leigo brasileiro, sobretudo o segmento social com menor escolaridade, ndo alcanca a
compreensdo dos mecanismos basicos de desenvolvimento das hepatites, assim como o sentido e
a importancia das estratégias de prevencdo e diagnostico precoce, além das técnicas de controle
da doenca ja instalada. Esse desconhecimento é suficientemente descrito na literatura cientifica
internacional como ndo desprezivel obstaculo - sobretudo nos paises ndo industrializados — tanto
as estratégias de prevencdo e deteccdo precoce, como as intervengdes de tratamento.

A popularizacdo da Internet e das comunidades virtuais que nela proliferam oferece a possibilidade
de fornecer significados e conceitos omissos (no caso, ligados aos incontaveis detalhes que cercam
o cotidiano de pacientes portadores de HCV) aqueles aos quais ndo faltam disposicéao, necessidade
e inclinacGes pessoais para 0 aprender. Pesquisas demonstram que, além do recurso aos buscadores
(como o Google), a populacao leiga também procura esclarecimentos sobre prevencao e suporte
ao tratamento em comunidades virtuais de portadores de doengas cronicas, muitas vezes referidas
como suporte central no tratamento. A depender do nivel de complexidade das informactes
buscadas, tais comunidades tornarem-se recurso amplamente acessivel e confiavel no que se refere
as centenas de pormenores gque cercam a doenca.

A hepatite C e suas demandas peculiares.

A Hepatite C (HC) € uma condicéo infecciosa de alta taxa de cronificacdo que se agrava de forma
silenciosa ao longo de décadas. Sabe-se que o contexto existencial do portador do virus € marcado
pela quase auséncia de sintomas entre as recidivas que, ndo raro, se desdobrardo em agravamentos
incrementais que o levardo ao oObito por cirrose ou cancer hepatico (BASTOS, 2007). Nao ha
terapia preventiva para estas recidivas e a resposta ao tratamento é desigual, frequentemente
ineficaz, de baixa erradicacdo do virus e associada a exigua seguranga quanto aos inimeros efeitos
colaterais (NDUMBE, 1999; ZOCRATO, 2006). A hepatotoxicidade de substancias e
medicamentos prosaicos, inofensivos as pessoas sas, também é especialmente perigosa, 0 que
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frequentemente se desdobra em ansiedade, depressdo (CARTA, 2012), (ndo raros também como
efeitos colaterais) medo, raiva e culpa (SUBLETTE, 2013; WILSON, 2010; CASTERA, 2006). O
tratamento se prolonga por anos em individuos que ndo alcangam estabilidade clinica e a doenca
apresenta numerosas limitagdes do cotidiano no que se refere a cuidados e precaugbes com
detalhes, 0 que exige estruturas assistenciais especializadas e eficientes na atenuagdo de muitos
problemas extra clinicos. Sabe-se que tal condi¢do implica expressivas rupturas na vida cotidiana
das quais derivam pronunciados disturbios comportamentais originados tanto pela doenca como
por seu tratamento, o que exige atitudes de superacdo e necessidade de suporte de familiares e
grupos de apoio. A hepatite C € uma doenca que modifica a vida do paciente, seja no aspecto
bioldgico, psicoldgico ou social, visto de modo geral como uma enfermidade que € sinbnimo de
sofrimento. Apds o diagnostico, 0 médico procura sanar as davidas do paciente, sobre o tratamento
indicado, efeitos colaterais, chances de cura e outros questionamentos. N&o obstante, por vezes o
paciente ao perceber-se sozinho apds o atendimento, sente inseguranga que suscita outras muitas
perguntas acerca dessas questdes. De acordo com as condi¢des sécio-educacionais do paciente,
ele lancara médo de diferentes estratégias de enfrentamento, entendidas como habilidades para
dominio e adaptacao a situacdes de estresse. A doenca impacta em diferentes niveis e de diferentes
formas a vida dos pacientes, alguns mais outros menos, mas a maioria deles ird buscar, de alguma
forma apoio, conforto e informacéo por meio das ferramentas de busca na internet bem como em
redes sociais. Cria ou adere a comunidades virtuais e foruns que promovem discussfes sobre a
tematica. Estes locais de troca de conteldos e compartilhamento de sentimentos, medos e
frustacdes, se tornam um ambiente de apoio central a estes enfermos.

Por conseguinte, postagens das comunidades virtuais de portadores de HC aglutinadas em nuvens
de palavras representam interessante objeto de estudos na medida em que acomodam
metanarrativas derivadas de ligacGes sociais organizadas ao redor do lidar com a doenca e seus
entraves circundantes que, em conjunto, se apresentam como genuino processo de aprendizagem.
O ambiente das CV tem sido cada vez mais explorado por abordagens qualitativas, uma vez que
comportam aspectos materiais, subjetivos e sociais peculiares (ALLEN, 2016), como terreno de
expressdo de inquietacOes e angustias ndo tdo facilmente identificaveis em outros campos. O
anonimato dos sujeitos de pesquisa pode ser uma grande vantagem no processo de aprendizagem,
pois acrescenta sinceridade ao interesse contornando constrangimentos ligados a temas de
acentuada reprovacdo moral.

No contexto assistencial do SUS tem-se despendido recursos volumosos no atendimento as
demandas clinicas de portadores de condigdes crénicas sem um investimento proporcional a escuta
e compreensao da natureza e origem de suas demandas. Sendo assim, buscou-se alcancar sentidos
ndo tdo aparentes, que apontam valores, ordenamentos e necessidades incorporaveis as praticas



0( oy

Pesquisa Qualitativa na

@
I p e q Educagdo e nas Ciéncias em Debate

s . Do SIPEQ a sdcio da SE&PQ:
V Seminario Internacional X
de Pesquisa e Estudos Qualitativos torne-se um pesquisador em rede

Foz do Iguagu, 30 e 31 de Maio e 1 de Junho de 2018

assistenciais e a estruturacdo dos servigos. No presente trabalho as NP sdo estudadas em maior
profundidade, como linha de conducéo na tentativa de ligar o tamanho-frequéncia dos termos a
relevancias tematicas contidas nos discursos que apontam para demandas de informacéo. Nuvens
de Palavras oferecem oportunidades para identificar, descrever e analisar o impacto de males
fisicos associados as notorias dificuldades e escassezes de nosso sistema de saude publica que
incidem de forma programaticamente homogénea sobre biografias plurais. Como fonte de
aprendizado e fonte de sentidos omissos, as NP de CV de portadores de hepatite C podem ser Uteis
a reestruturagdo de servicos ao redor de necessidades talvez ndo tdo evidentes no decorrer das
consultas ambulatoriais (ALLEN, 2016).

Entendemos que, de forma geral, a construcao de saberes carecem de um especial envolvimento
dos sujeitos em determinada atividade intelectual que lhe preencha de novos significados. Sendo
assim, a disposicao, as necessidades e as inclinacdes pessoais para 0 aprender sdo essenciais e
definidoras, pois s@o as intences dos sujeitos que indicam se seu aprendizado sera significativo
ou uma simples memorizacgdo acritica de conceitos (AUSUBEL, 1978). Nesse sentido, as redes
sociais podem ser concebidas como estruturas através das quais o apoio informativo essencial é
fornecido. A curiosidade € estimulada e legitima, pois ai se trata de um novo rumo de vida em
questdo. Sendo assim, as novas tecnologias de comunicacdo ndo somente confrontam como
reconfiguram o antigo modelo de educacdo em saude, centrado em relacdes assimétricas e
autoritarias estabelecidas entre profissionais e usuarios. Estes eram considerados vazios de
informacdo sobre salde ou portadores de saberes equivocados, razdo pela qual os profissionais,
orientados pelo conhecimento técnico-cientifico possuiam status de donos da verdade (ALVES,
2004). Nesse contexto, a transmissdo de conteidos ainda se da frequentemente nos modelos
descritos por Freire como “Educacdo bancaria” (FREIRE, 2011) pela qual os individuos vazios de
conhecimentos sdo preenchidos com as informacgdes consideradas mais adequadas e pertinentes.
Este modelo de prética educativa contrasta com a possibilidade de construcdo compartilhada de
conhecimentos sobre o processo saude-doenga-cuidado, mediante uma relacdo dialdgica
(FREIRE, 2011), e o desenvolvimento da autonomia dos usuarios.

METODOLOGIA.

A abordagem qualitativa em pesquisa social exige conhecimento e reflexdo sobre como aplicar e
aprimorar técnicas habeis a captura de discursos advindos de contextos de multiplas significacoes
e escalas de valoracdo (COFFEY, 1996) (MAYS, 2000). A rigor, os limites dos conteudos
explicitos e latentes de mensagens devem ser colocados como pontos de partida para compreensao
e ndo como intermédios para legitimagdo de pressupostos (KORTH, 2002). Em outras palavras,
sinceridade tencionando solipcismos a fim de evitar indugdes em coletas de material que, néo raro,
podem se desdobrar em ilacBes de analise comprometidas (MILLER, 2011). Acreditamos no
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recurso as Nuvens de Palavras como artificio suplementar a andlise de conteudos oferece
distanciamento suficiente ao escrutinio isento conjugado ao envolvimento do pesquisador com
proferimentos que, na perspectiva das metanarrativas, configurariam discursos e novos sentidos.
Teriam a oferecer quadros conceituais Uteis a sintese, sistematizagdo e compreensdo enriquecida
de um conjunto de ideias que poderiam subsidiar proposigdes.

Nuvens de palavras (NP) sdo imagens usualmente apresentadas como ilustracdo a leitura
superficial do senso comum. O tamanho de cada palavra indica sua frequéncia, admitida como
proxy da relevincia de determinada tematica (SURVEYGIZMO, 2012) no totalidade de
hipertextos. No presente trabalho as NP foram utilizadas como suporte a analise de contetdo de
centenas de milhares postagens coletadas na comunidade virtual “Hepatite C” do Orkut. Este
website foi escolhido por abrigar as comunidades virtuais mais antigas e ainda coesas —
tradicionais em seus terrenos. Os critérios para eleger “Hepatite C”” como comunidade dominante
do Orkut se basearam em analise de mutua referéncia entre outras comunidades por meio de
algoritmos de associacOes — estratégia de ordenamento semelhante a empregada pelo Google para
hierarquizar resultados de pesquisas (descrita recentemente em outros trabalhos
(VASCONCELLOS-SILVA, 2013; CARVALHO, 2012a, 2012b). Todas as postagens publicadas
em todos os topicos da “Hepatite C” foram copiadas para um arquivo de texto que, ao fim da
coleta, agrupou 1.294.475 palavras. Deste texto completo foram filtrados numerais, preposicoes,
artigos, pronomes entre outros elementos gramaticais de limitado valor simbdlico a anélise de

contetdo. Uma NP foi gerada a partir desse
novo texto por meio de algoritmos do website
Wordart.com (FIGURA 1). As analises
foram feitas a partir da leitura das palavras de
maior destaque nos respectivos contextos das
postagens originais.

FIGURA 1 - Nuvem de palavras da

comunidade virtual “Hepatite C”

A andlise de conteudo tematico possibilitou
transcender aos proferimentos individuais
por meio da organizacdo, codificacéo,
categorizacdo e inferéncia dos contetidos das
postagens em seus respectivos contextos e
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nas suas conexdes com as demais postagens, (BARDIN, 2011). Buscou-se identificar nucleos de
sentido, cujas similaridades compdem um conjunto de expressdes a serem condensadas em
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categorias de andlise que se referem a modelos mentais partilhados em CVs. Por meio de
perspectivas, crencas e pontos de vista os individuos percebem, partilham e definem o seu lugar
no mundo sob adversidades comuns.

RESULTADOS E DISCUSSAO.

No nivel mais superficial de observacédo, é evidente o destaque as palavras TRATAMENTO e
MEDICAMENTO (FIGURA 1), embora reste compreender o sentido que tais termos encerram
perante seus contextos. Percebemos que as duvidas e lapsos de sentidos dos portadores de HC se
registram em atitudes, sentimentos e reagdes em mutua alimentacao que se estendem por dominios
fisico/corporais néo raro ligados a0 TRATAMENTO ou a0 MEDICAMENTO. S&o nitidos os
esforcos de mobilizacao de recursos sociais e cognitivos para superacdo dos desafios inscritos nas
trajetdrias que almejam a reorganizacdo da vida sob novas prioridades e interdi¢des. Percebe-se
gue 0 maior ou menor acesso aos recursos de informagdo pautam as postagens daqueles que se
encontram em diferentes pontos do itinerario terapéutico que se inicia no diagndstico e se arrasta
pelos ciclos de TRATAMENTO suas prescricoes, interdicdes e ameacas. Apos as BIOPSIAS e os
primeiros exames de PCR (Exame que indica a evolucdo e extensdo da doenca) ha intensa procura
por informacdes de portadores que, embora assintomaticos, ja se mostram profundamente abalados
pelo mal que implicara terriveis e mal conhecidas consequéncias.

De forma geral, os proferimentos postados de forma mais recorrente se referem as trocas de
informacdes sobre precaucgdes, interdicdes e artificios para superar os obstaculos apostos pela
doenca e MEDICAMENTOS. Ha nucleos de sentidos que expressam a surpresa da confirmacéao
do diagnostico, assim como os movimentos de procura por informacdes por conta das muitas
duvidas insuficientemente esclarecidas. Na se¢do “confessionario” os participantes da comunidade
expressam sentimentos mais livremente, ndo somente acerca de seus medos e angustias como
também sobre a relevancia do suporte dos entes mais proximos.

... hdo estou aguentando fazer o TRATAMENTO, néo pelas dores, enjoos, fraqueza mas
estou muito sozinha sem apoio de perto dos filhos, ndo tém tempo, ajudam como podem e
ninguém dos amigos e parentes querem saber. Salve salve a Dona Conceic¢éo, que todo dia
me visita e sempre traz uma coisinha para mim acompanhada da melhor oragéo...
(confessionario)

No contexto de efeitos colaterais tidos como inevitaveis, as manifestaces de suporte solidario de
outros portadores invariavelmente aparecem ligados a orientagdes, conselhos e relatos de
experiéncias pessoais em adigéo as informag0es fornecidas.

... Ndo leia noticias negativas sobre a doenca e o tratamento ndo fique especulando ou se
comparando aos outros, tenha sempre analgésicos a postos com voceé...
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Importante acrescentar que a maioria das duvidas e interrogacgdes se ligam a pontuacéo da vida no
ritmo de exames e consultas. A demanda por suporte material e social permeia as dores,
indeterminacgdes, acenos e riscos farmacoldgicos que retratam essa condicdo de vida. Muitas
postagens identificam percursosacidentados e repleto de avaliagGes clinicas entre o diagndstico e
o sofrido tratamento: EXAMES, CONSULTAS e BIOPSIAS também sdo termos muito
frequentes, como se pode observar mesmo ao exame superficial da NP.

... 0s EXAMES deram normais, sé deu alterado o hipotireoidismo. Vou repetir o EXAME e
0 PCR vou fazer daqui MESES e DIA X de marco tenho mais EXAME e DIA'Y consulta e o
MEDICO disse que a fraqueza, 0s enjoo tudo é por causa do medicamento...

...0 VIRUS esta presente para se saber a carga viral a quantidade e feito o PCR quantitativo
depois a genotipagem ela mostra qual e o tipo de VIRUS a b etc. e a BIOPSIA e que mostra
a atividade inflamatoria a e o grau de fibrose se existir f dependendo do resultado da
BIOPSIA e outros EXAME e que serd ou ndo indicado o tratamento e a duracdo desse
tratamento entdo acho que o MEDICO pedira ainda outros EXAME e possivelmente a
BIOPSIA...

Apbs o diagnostico de Hepatite C, nos estagios em que a necessidade de INTERFERON se anuncia
- seja na formula convencional ou PEGUILADO - em associa¢do com a RIBAVIRINA diversas
reacOes toxicas estdo previstas desde efeitos colaterais agudos — FEBRE, CALAFRIOS, dores
musculares e articulares, DOR DE CABECA - a efeitos cronicos como o CANSACO, DIABETES,
ANEMIA, INSUFICIENCIA RENAL, depressdo e insbnia. As alteracdes oculares sdo comuns em
tratamentos prolongadospor mais de dois anos e esses pacientes sdo mais suscetiveis a degeneracao
da retina.

...0 TRATAMENTO foi fichinha perto do que eu estou sofrendo com meus olhos, nunca
pensei que pudesse ficar com essa sequela...(confessionario)

... e dizem que os inibidores de proteases devem chegar até o fim de ANO, o pior é que de
qualquer forma ndo se abandona a dupla sadica INTERFERON-RIBAVIRINA...

...vou esperar passar. Dizem que depois de trés meses passa ... enquanto isto exorcismo e
descarrego - sai INTERFERON e RIBAVIRINA, sai em dupla de maos dadas, este corpo ndo
te pertence mais...

Os efeitos colaterais sdo descritos como impeditivos as atividades cotidianas e no confessionario
sdo persistentes 0s ndcleos de sentido ligados ao medo, & sensacdo de impoténcia e a incerteza
perante a iminéncia de um novo ciclo de medicamentos. No contraste de uma doenca gque causa
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poucos sintomas, 0s sofrimentos se direcionam mais frequentemente as iatrogenias, sobretudo com
o interferon. As postagens parecem expressar intensa fragilidade e uma doida falta de controle
frente ao inicio e as consequéncias medicamentosas dos ciclos de tratamento,admitidas como
quase certas.

... no mais, animo. N&o fica pensando nos efeitos, vao existir mas terdo muito a ver com a
sua cabeca ... o primeiro TRATAMENTO falhou porque a cabeca estava fraca mas agora
estou negativissimo... ndo dando chance para as reacgdes, assumi que iria enfrentar os
bichinhos...

... 0 final do TRATAMENTO é cruel mesmo mas € preciso aguentar s6 mais uma aplicacgao.
Que Deus nos ajude amiga, pois esse TRATAMENTO é cruel demais...

Interessante observar que, no contexto clinico da HC, a decisdo pelo tratamento parece se
apresentar como um “imperativo soroldgico” sobre o qual médicos e seus pacientes parecem nao
ter controle. O exame do PCR e dos marcadores virais parecem exercer protagonismo central sobre
a decisdo, como regentes maiores das decisOes terapéuticas.

... dentro de doze semanas vocé tem que apresentar exames de PCR quantitativo para ver
guanto baixou a carga e dentro de semanas PCR qualitativo mostrando ter negativado.E
tudo isso vai para o seu prontuario, as aplicacfes ficardo defasadas e vocé pode ter o
TRATAMENTO suspenso...

... enfim saiu o resultado do PCR, depois de meses de TRATAMENTO ainda esta detectavel,
meu médico sugeriu que se eu quisesse poderia parar 0 TRATAMENTO mas achei que
deveria ir até o fim...

Sendo assim, ao contrario de muitas outras condi¢des nas quais se observa uma aproximacéo do
medicamento da simbologia de objeto de consumo, os medicamentos aqui sao referenciados como
um mal derivado, como prolongamento incontorndvel da doenga. Distanciam-se da imagem de
objeto de consumo por conta da mecanica de processos de producdo de novos sentidos implicados
nas condicdes existenciais peculiares a esses portadores. No caso em questdo, a indefini¢do de
efeitos curativos, a quase certeza de sua maleficéncia e a indeterminagdo de sua beneficéncia
superam a perspectiva de recuperacdo da saude que usualmente cerca a simbologia do
medicamento no “mercado da saude”. O tratamento-medicamento, que amitde domina a cena,
parece substituir certos aspectos usualmente ligados a doenca.

Além dos numerosos efeitos colaterais envolvidos no tratamento, sua paliacdo também se coloca
como transtorno suplementar, sabido que ha sérios riscos envolvidos no uso de analgésicos. O
PARACETAMOL ou TYLENOL pode desencadear hepatites fulminantes, a DIPIRONA pode
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agravar problemas de sangramento (também trazidos pela doenca ou por seu tratamento) por conta
da deficiéncia de plaquetas. Os anti-inflamatorios e o acido acetil salicilico (AAS), muito
utilizados para as frequentes dores musculares e articulares, podem agravar gastrite se provocar
sangramentos em varizes esofégicas, comuns em pacientes com cirrose consequente a HC.

... estou parecendo que néo tenho forgas, tontura, parece que vou morrer. Tenho evitado de
tomar TYLENOL mas tem vezes que nao aguento mas tenho medo de fazer mal. Alguém me
ajude e mais que tudo, orem por mim porque ainda tenho mais semanas pela frente pra
completar...(confessionario).

se vocé nao estiver com dor ndo tome nada, mesmo antes da aplicacdo. O
PARACETAMOL ¢é mais um agente para sobrecarregar o figado ... tenta fazer um
alongamento depois da aplicacéo, fuja do sofa e cuidado com os doces 0 aumento da taxa
de glicose € mais um fator de dificuldade para o TRATAMENTO. Tente uma caminhada, eu
sei que é dificil mas...

...ele é de fato toxico ao figado mas pode e deve ser tomado em caso de dor...meu médico
me proibiu de tomar dipirona porque segundo ele poderia agravar a anemia...eu tomei
PARACETAMOL mas s6 no caso de dores insuportaveis ou febre...

Outras postagens, também ligadas ao “imperativo sorologico” e ao suporte social das CV, se
referem ao desabastecimento e ao risco de interrupgdo de Interferon e ribavirina como sobre
transtorno.

... Se até agora ndo negativou pode ser que ndo aconteca sdo coisas que me deixam um
pouco desanimada. Além disso faz dois meses que esta faltando a RIBAVIRINA assim fica
dificil animar né, mas tenho fé em Deus que dara certo. Fico feliz quando visito a
comunidade e vejo que mais um conseguiu negativar...

... 0 meu tratamento também foi adiado por um més mas ndo foi por causa do meu estado,
mas sim pela falta de medicamentos ... € uma novela, falta isso, falta aquilo, falta
organizacao ... meu PCR, por exemplo, fiz agora e sé volto em abril para saber porque meu
MEDICO ficou com medo de faltar material para o exame, pode? ...

Na andlise das convergéncias das unidades de significado, destaca-se a vulneracao fisica e psiquica
por sintomas decorrentes de uma condicéo potencialmente fatal, de curso lento, tratamento sofrido
e prognostico incerto. N&o obstante, o sofrimento psiquico advindo das tensbes acerca do
tratamento, ou sua iminéncia, parecem se equiparar as tensdes ligadas a doenca.

Sinteses e conclusdes

No cenario descrito, redes de comunidades virtuais orientadas as necessidades em saude dessas
comunidades tém demandado inovacdo em metodologias de coleta de dados e analise de
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abordagem qualitativa. Novos recursos e contextos tecnoldgicos oferecem farto material e
suscitam reflexdes inauditas acerca de mecanismos de prospeccdo em terrenos hd pouco
intangiveis. As redes de CV, como ressonancia de nossas inclinagdes gregarias na Internet, surgem
como interessante recurso informativo e objeto de estudos na medida em que registram aspectos
de superacdo de vulnerabilidades por meio de interagdo, partilha de contedos e colaboracao.
Organizam-se ao redor da necessidade de portadores de condicGes crénicas pelo suporte de
informacdo e ambiente de envolvimento solidario. Nessas comunidades, questdes de suma
relevancia sdo igualitaria e genuinamente colocadas e discutidas, 0 que as posiciona como nucleos
estruturadores e reprodutores de sentidos implicados em necessidades objetivas e imateriais do
grupo em meio a profusdo de informac@es abundantes na Internet.

Por outro lado, percebe-se que as estruturas assistenciais do SUS em todos os seus niveis — desde
a atencdo primaria até os centros de alta complexidade - ndo se organizaram em atencéo a tais
demandas. As atividades ambulatoriais usualmente se limitam as praticas presenciais e o tempo
dedicado a resposta de esclarecimentos, por vezes essenciais, é cada vez mais escasso a considerar
uma clientela que cresce em numero e variedade de davidas. Além disso, as informacdes ja
disponiveis nos sites oficiais ndo contemplam a diversidade cultural presente nas diferentes regides
do pais, assim como as desigualdades em termos de compreenséo textual e de contetdos técnicos.
Nesse quesito, as comunidades virtuais atendem, diretamente e de forma mais agil, as davidas que
ndo puderem ser apresentadas ao profissional de salde - seja por falta de tempo nas consultas ou
por constrangimentos morais ligados a intimidade dos pacientes.

Sabe-se que a interacdo médico-paciente tem sido profundamente modificada pela nova dindmica
de busca pelo conhecimento apresentada pela internet. O modelo médico hegeménico parece
centrar suas acOes nas atividades assistenciais mais estreitas, de natureza curativa e individual,
secundarizando e desqualificando as atividades profissionais que se situem fora desse modelo
como no caso das acgdes de educacao, informacgao e comunicagao praticadas por outras categorias
profissionais. Eventualmente, todos os profissionais de salde, em algum momento do
atendimento, fornecem informagdes ao paciente e familiares quanto ao quadro clinico em questéo,
seja por meio verbal, panfletos, manuais ou até por recursos computacionais. Muitos pacientes
desenvolvem necessidades adicionais de informagdes sobre sua doenca e tratamento para além das
ja recebidas (NORUM, 2003; JENKINS, 2001). Alguns podem reunir o maximo de informacGes
quanto possivel para lidar com o seu diagnostico e tranquilizar-se de que estdo bem informados.
Outros se mostram insatisfeitos com as informagdes recebidas ou s&o incapazes para assimila-las
adequadamente (IBID).

Entendemos que o olhar do profissional eticamente comprometido deve transcender os muros do
hospital ao buscar nucleos de apoio na familia, na comunidade, assim como em outros lugares
sociais de pertencimento onde se da o cotidiano de vida das pessoas. Como afirma Martinelli
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(1999) ¢ na “cotidianidade da vida que a histéria se faz, é ai que se forjam vulnerabilidades e
riscos, mas se forjam também as formas de superagdo”. Sendo assim, a educagdo de pacientes
apoiada por comunidades virtuais internet pode contribuir para solucionar um grande desafio ético,
politico e econdmico: o problema de conciliar as necessidades e expectativas dos pacientes com
as caracteristicas e limita¢des do sistema de satide (Bastos, 2011) sobretudo em relag&o a oncologia
em vista da cronificacdo da doenca e o envelhecimento populacional.

Em sintese, entendemos que a educacao em satde como processo politico pedagdgico requer tanto
o desenvolvimento de um pensar critico e reflexivo, assim como a incorporagdo (critica e reflexiva)
de tecnologias de comunicagdo que permitam o desvelar de novas realidades na dindmica de novos
ambientes. Tais tecnologias oferecem recursos amplos para proposicao de acdes transformadoras,
habilitando pacientes a decidir sobre sua salde, cuidando de si por meio de suas comunidades no
cyberespaco. Sendo assim, a construcdo de saberes transcenderia a interface entre usuéarios e
profissionais, sendo devidamente contextualizada pela cultura comunitaria dos ambientes e
comunidades virtuais as quais adere por necessidades cognitivas e inclinac@es gregarias.
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