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RESUMO

LIMA, Julyane Felipette. Interacdes das pessoas em hemodidlise: o que
acontece no ciberespaco? 2016. 141f. Tese (Doutorado) - Programa de Pos-
Graduacao em Enfermagem, Faculdade de Enfermagem, Universidade Federal
de Pelotas, Pelotas, 2016.

Este estudo teve por objetivo caracterizar as interacdes sociais de cidadaos em
hemodialise no Facebook. Considerando que o uso da internet bem como das
ferramentas da Web 2.0 aumentaram significativamente nos ultimos anos, mais
recentemente também via smartphones, os websites de redes sociais
passaram a fazer parte da vida das pessoas. Neste contexto, a internet passa a
ser um local para a busca e compartilhamento de informacées sobre saude. No
caso das pessoas que sdo acometidas pela doenca renal ndo é diferente.
Desde o momento em que sdo diagnosticados até o ingresso nas terapias
renais substitutivas, o cidadao passa a vivenciar restricdes fisicas, alimentares,
sociais e laborais. Assim, os grupos do Facebook, voltados para os cidadaos
gue vivenciam o cotidiano da hemodialise, mostram-se locais apropriados para
a busca e troca de conhecimentos sobre a doenca e tratamento. Para a
realizacdo deste estudo, utilizamos como referencial tedrico o interacionismo
simbdlico e desenho, a Netnografia descrita por Kozinets, sendo que foi
realizado um lurking em dois grupos do Facebook voltados a hemodidlise. Para
a escolha dos grupos utilizamos o aplicativo Netvizz para a analise dos dados
realizamos PrintScreen das postagens entre os meses de marco e julho de
2016, pois em margo é comemorado o dia mundial do rim. E observado que, os
grupos sdo frequentados por doentes renais, profissionais da salde e
cuidadores. Sendo que os resultados foram descritos em duas categorias:
“Curte la...Informacao nunca é demais” e “Posters: 0s tipos ideais e suas acdes
nos grupos do Facebook” No primeiro discutiu-se sobre as informagdes e
conhecimentos que sdo compartilhados nos grupos, desde a reproducdao do
saber biomédico ao conhecimento derivado da experiéncia. Ja no segundo,
apoiados no referencial de Weber, os “tipos ideais” de posters: “poster clinico”,
“poster motivador” e o “poster cidadao”. Cada poster realizou acdes nos grupos
que refletiram em dimensdes diferentes para a constru¢cdo dos processos de
empoderamento. O poster clinico, com informagdes e conhecimentos para a
dimensdo biologica, o poster motivador agiu na direcdo da dimenséo
psicoldgica, enquanto o poster cidaddo agia no sentido do empoderamento
politico e social. Assim que 0s grupos mostraram-se locais propicios para a
construgdo destes processos de empoderamento em seus diferentes niveis,
mas sobretudo, em locais de acolhimento.

Palavras-chave: internet; midias sociais; netnografia; doenca renal crénica;
hemodialise; Enfermagem.



ABSTRACT

LIMA, Julyane Felipette. Interactions of people on hemodialysis: what
happens in cyberspace? 2016. 141f. Tese (Doutorado) - Programa de P0s-
Graduacao em Enfermagem, Faculdade de Enfermagem, Universidade Federal
de Pelotas, Pelotas, 2016.

This research aimed to characterize the social interactions of citizens on
dialysis on Facebook. Considering that the use of the internet and the Web 2.0
tools have increased significantly in recent years and more recently via
smartphones, social networking websites have become part of people's lives. In
this context, the Internet becomes a place for the search and sharing of health
information. In the case of those who are afflicted by kidney disease the
situation is the same. From the moment they are diagnosed until they start
substitute renal therapies individuals begin to experience physical, food, social
and labor restrictions. In this way, Facebook groups aimed at the individuals
who experience daily dialysis are appropriate places for searching and
exchanging knowledge about the disease and its treatment. The
accomplishment of this study was based on the symbolic interactionism and
drawing and the Netnography described by Kozinets as theoretical reference
and therefore lurking was carried out in two groups of Facebook focused on
hemodialysis. To choose the groups the Netvizz application was used and to
analyze the data screen captures of the posts were done between the months
of March and July 2016, because in March is celebrated the world day of the
kidney. It was observed that the groups are visited by renal patients, health
professionals and caregivers. The results were classified into two categories:
"Like it... Information is never too much" and "Posters: the ideal types and their
actions on Facebook groups". In the first one the information and knowledge
that is shared in the groups was discussed from the reproduction of biomedical
knowledge to knowledge derived from experience. In the second one and
supported by Weber's reference the "ideal types" of posters: "clinical poster",
"motivational poster" and "citizen poster" are found. Each poster carried out
actions in the groups that contributed in different ways and dimensions to the
construction of empowerment processes. Firstly, the clinical poster with
information and knowledge in the biological dimension, secondly the
motivational poster who acted toward the psychological dimension, and thirdly,
the citizen poster who acted in the direction of the political and social
empowerment. Finally, the groups showed themselves as propitious places for
the construction of these processes of empowerment in their different levels but
especially as welcome places.

Keywords: internet; social media; netnography; Renal Insufficiency, Chronic ;
Hemodialysis; Nursing.



LISTA DE FIGURAS

Figura 1: Print de tela postagem de F2 ...........ccooiiiiiiiiiiiiiiiie e 73
Figura 2: Print de tela postagem de F193 .............uuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiieees 75
Figura 3: Print de tela postagem de F5 ... 82
Figura 4: Print de tela postagem de FL ............uuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiineees 89
Figura 5: Print de tela postagem de FB8 ...........cccooooeiiiiiiiiiiiii e 91
Figura 6: Print de tela postagem de FL104 ..........ccooooeiiiiiiiiiiiie e 94
Figura 7: Print de tela postagens de F2 € F144 .............uuviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinnns 95
Figura 8: Print de tela postagem de F124 ..............uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiineens 96
Figura 9: Print de tela postagem de F208 ............cccooiviiiiiiiiiiiieeeceeeeee e 97
Figura 10: Print de tela postagem de F4 ........... Erro! Indicador néo definido.3

Figura 11: Print de tela postagem de F2 ........... Erro! Indicador néo definido.3



LISTA DE ABREVIATURAS

FIOCRUZ Fundacao Oswaldo Cruz

LAISS Laboratorio Internet Saude e Sociedade

HD Hemodialise

HIV/AIDS Virus de imunodeficiéncia humana/Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida

DRC Doenca Renal Cronica

DCNT Doencas Cronicas Nao-Transmissiveis

TRS Terapia Renal Substitutiva

ESRD End Stage Renal Disease

KDOQI Kidney Disease Outcomes Quality Initiative

DP Diélise Peritoneal

CMC Comunicacgao Mediada por Computador

AMPARUS Associacdo dos pacientes receptores, doadores e transplantados de 6rgaos
e tecidos

FAV Fistula Artério Venosa

IRC Insuficiéncia Renal Crbnica



SUMARIO

1 APFESENTAGAD ...ttt 15
1.1 Vislumbrando um estudo em ambientes on-line.............ccccccvvinviniiiinnnnnnnnns 15
1.2 JUSHIFICALIVA. ...ttt nnees 17
RS T [ 11 {0 [ To%= Lo 1 19
2.1 ODJELIVO QETAI ... 29
2.2 ObjetivOS ESPECITICOS ....uuuiiiiiiieiiiiiiiiiiieieee et 29
G L PRI 30
4 Revisdo narrativa da literatura: da Web 2.0 a construcdo do empoderamento

a partir das Midias SOCIAUS ......uuuiieieeiiiiieiie e e e e e e e eenanes 31
5.1 Perspectiva tedrica: o Interacionismo SImbOIICO .............ccovvvviiiiiiieeiiennnnn, 41
5.2 Desenho do estudo: a Netnografia............coooeeeeeeeeie e 47
2.3 Obtencéo dos dados: procedimentos, técnicas e instrumentos ................. 49
5.4 ProcedimentoS ELICOS. ......c.coriuriueieieeieeieeieeeeeeeeeeeeseeeeeeteeeeeeeetestesaesaesee e, 61
5.5. ANAIISE dOS dAdOS ......cceoeeeeeeeeeeeeeeeeeeee 63
6 DiSCUSSE0 A0S reSUltadOS. .....cooe oo 65
6.1 Curte la...informagéo nunca é de Mais!...........occcuiiiiiiiiie i 65
6.1.1 Os grupos de facebook s&o locais de acolhimento ...........ccccccevveeeeveennnn. 67

6.1.2 Diferentes saberes em um so6 local: do saber médico ao saber derivado

A EXPEIIENCIA ... 77
6.1.3 Publicacdo de informacdes para o exercicio da cidadania...................... 93
7 CoNSIAeragies fINAIS .......ouuuuuiiee e e e eeenes 119
T (=T =] Lol F= L 126
L= (o PP 136



1 Apresentacao

1.1 Vislumbrando um estudo em ambientes on-line

No decorrer da graduacao foi trabalhado em conjunto com a orientadora em
projetos que envolviam o contexto da oncologia. Apesar de trabalhar naquele
contexto especializado, o enfoque era dado a questdes da cronicidade e
singularidades que permeiam o cuidado a pessoas com condigdes cronicas de
saude. Sendo assim, principalmente pela afinidade da orientadora com a nefrologia,
decidiu-se que o foco seria em estudos no contexto da Nefrologia.

Entdo, na pos-graduacéo, foi desenvolvida a dissertacdo de mestrado com
usuarios de hemodidlise provenientes do contexto rural. Dentre os achados do
estudo, foi evidenciado que estes consideram possuir duas familias, uma que tém
em seus domicilios e outra composta pelas pessoas com quem interagem no Servigo
de hemodidlise. E que esta, era composta pelos seus pares de tratamento, pelos
profissionais e pelos cuidadores de seus pares, que eram agueles com quem
interagiam constantemente.

JA na época do doutorado, quando a Faculdade de Enfermagem da
Universidade Federal de Pelotas recebia um professor da Universidade de
Guadalajara, Dr. Francisco Javier Mercado-Martinez, conversava-se em grupo sobre
0S questionamentos que a investigacdo impde na atualidade. Dentre os assuntos
que surgiram desta conversa com relacdo as teméticas que permeiam a doenca
renal e as terapias renais substitutivas, houve um questionamento pelo professor se
ja havia buscado nas midias sociais sobre o que os usuarios de hemodialise
compartilhavam, timidamente respondi que nao.

Mesmo assim, a proposta de tese sobre as experiéncias de pessoas em
hemodialise foi trabalhada, sendo que se iniciou a revisdo da literatura sobre esta

tematica. Foi entdo que revisando um estudo, o qual obteve como resultado que a
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comunicacdo € um facilitador para adesdo ao tratamento, bem como que gostariam
de ter mais oportunidades para conhecerem seus pares de tratamento (GRIVA et al,
2013). Ao mesmo passo que li um Editorial que discutia questdes sobre o cuidado
centrado na pessoa, midias sociais e a internet, percebi que ali estava um tema
relevante de ser discutido (ROZENBLUM, BATES, 2013).

A relevancia da discussdo dos temas que envolvem as questbes sobre
internet, midias sociais e cuidado de si esta no fato de que cada vez mais utilizamos
estas ferramentas em nosso cotidiano. Ao mesmo tempo que ndo me recordava de
ter lido algo sobre esta tematica na area da Enfermagem.

Foi como descobrir um universo de possibilidades aparentemente novo para a
area da saude. Ao navegar pela internet, deixar levar pelo “diluvio de informagdes” e
realizar leituras em areas que ja tem tradicdo em estudos nesses espacos, tais como
o jornalismo e o marketing, constatei o quédo rico pode ser o estudo deste ambiente.
Autores como a jornalista Raquel Recuero, o professor Pierre Lévy, professor de
sociologia e planejamento Manuel Castells, professor André de Faria Pereira Neto
que discutem a internet sob diferentes 6éticas, trazem a tona, analises que elucidam
relevantes facetas da internet.

Raquel Recuero € uma jornalista brasileira, precursora das discussdes sobre
as transformacdes sociais propiciadas pela comunicacdo mediada por computador,
possuindo como &reas de interesse: redes sociais e comunidades virtuais na
internet, conversacdo e fluxo de informacdo; capital social no ciberespaco e
jornalismo digital. J& Pierre Lévy, professor francés, descreve as novas tecnologias
(j& ndo tdo novas assim), seus usos e traz ao debate académico a Cibercultura, com
inUmeras citacdes dentre os pesquisadores da internet.

Ainda sobre as leituras que inspiraram este estudo, cita-se Castells, como ja
mencionado, professor, espanhol. Centra suas discussdes nas tematicas sobre
sociedades em rede problematiza os processos inclusivos e exclusivos advindos do
acesso a internet e seus reflexos na economia mundial.

Destaca-se ainda, o professor André de Faria Pereira Neto, coorientador
deste estudo, pesquisador brasileiro com formagédo na area da Saude Coletiva.
Centra seus estudos na relagdo meédico paciente, advocacy em saude, avaliacdo
das informacfes em saulde na internet e processos de empoderamento propiciados
pela horizontalidade vivenciada em ambiente online. Coordena, dentro da Fundacéao
Oswaldo Cruz (FIOCRUZ), o Laboratorio Internet Saude e Sociedade (LAISS).
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Estas leituras fizeram refletir sobre evidéncias publicadas e experiéncias com
pessoas em hemodidlise (HD), entdo concluiu-se que: as singularidades do
ciberespaco tais como o anonimato e a liberdade para expressao/reacgdes, revelardo
aspectos conhecidos das pessoas em tratamento, porém ocultos aqueles que
realizam a gestédo do cuidado e prestam assisténcia direta a estas.

Nesta Otica, os usuarios de HD utilizam as midias sociais para refletirem
sobre seus embates diarios em relacao a tratamento, rotina, duvidas, entre outros.
Estes fatos remetem a importancia de se conhecer as interacbes destes cidadaos
nos grupos do Facebook, o processo de troca de informacdes e suporte propiciado
pelo convivio com seus pares no ciberespaco. Estas interacdes se dado também
entre familiares e cuidadores, possuindo potencial para o empoderamento. Estas
interacdes podem auxiliar, pois retnem em um lugar elementos para o protagonismo
social, tais como o0 acesso a informacao e espacos para discussdes com pessoas
com experiéncias no contexto da HD.

Demonstro assim, a partir da perspectiva, a relevancia que este estudo
podera ter para os cidaddos que convivem diariamente com as inUmeras restricdes
impostas pela doenca e tratamento. Apesar de reconhecer a incipiéncia nesta
discussdo na area da saude e Enfermagem, acredito que havera subsidios para
promover um amplo debate sobre a assisténcia aos doentes renais cronicos com o

uso das midias sociais.

1.2 Justificativa

A interacdo e a formacdo de vinculo entre pares conformam-se em
caracteristicas dos cidaddos em HD. Griva e colaboradores (2013) evidenciaram em
seu estudo que o ambiente da hemodialise propicia a aproximacdo entre as
pessoas, consequentemente uma troca de informacdes e sentimentos entre elas.
Griva e colaboradores (2013) apontaram ainda esta interacdo entre 0s pares como
facilitadora para a adesao ao tratamento.

Tendo em vista que as redes sociais e a comunicacdo mediada por
computador fazem parte da vida das pessoas, concorda-se com Recuero quando

nos fala que:

Através do advento da comunicacdo mediada por computador e sua
influéncia na sociedade e na vida cotidiana, as pessoas estariam buscando
novas formas de conectar-se, estabelecer rela¢cdes e formar comunidade ja
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gue, por conta da violéncia e do ritmo de vida, ndo conseguem buscar
espacos de interacdo social (RECUERO, 2014, p.136).

Em consonancia, Giacomini (2011) recomenda em seu estudo que as
comunidades virtuais sejam analisadas atentamente por aqueles que desenvolvem
as diretrizes do cuidado em saude. Reforgcando esta ideia, Santos, et al (2015)
concluem, ao realizarem uma revisdo integrativa sobre as redes sociais de
adolescentes com doencas cronicas, que a participacdo de enfermeiros em redes
sociais na internet promoveria um melhor enfrentamento e melhoria no bem-estar
dos adolescentes.

As comunidades virtuais vém se conformando em lugares que proporcionam
pertencimento, formacdo de vinculos significativamente relevantes, nos quais, as
pessoas que a compdem possuem senso de familiaridade. Sob este olhar, a
literatura aponta que a cada ano ha um aumento na participacdo em comunidades
virtuais, bem como se evidencia um aumento na importancia que essas
comunidades possuem na vida das pessoas (KOZINETS, 2014).

Em se tratando de ESRD e o tratamento hemodialitico, acredita-se necessitar
de visibilidade tanto online quanto off-line, pois ndo sdo amplamente conhecidos
pela populacdo em geral, como o HIV/AIDS ou cancer, as quais as pessoas
conhecem os fatores de risco, sinais e sintomas e efeitos do tratamento. Ademais,
as pessoas acometidas buscam divulgar informacfes as pessoas com as doencas
de base que mais causam faléncia renal, hipertensédo e diabetes.

Quanto a hipertensdo e a diabetes, faz-se necessario um minucioso
acompanhamento para que nao haja complica¢gdes relacionadas aos agravos destas
doencas. Como demonstrou um estudo sobre fatores de risco e eventos em
hipertensos e diabéticos, ocorreram complicacdes cardiovasculares e renais nas
pessoas com hipertensao, diabetes ou ambos. Resultado este que alerta tanto para
a essencialidade da educacdo permanente dos profissionais da saude para o
adequado monitoramento destas, quanto para a promoc¢ao da salude dos acometidos
(SANTOS, MOREIRA, 2012).

Trata-se de uma condi¢céo cronica de saude que impacta na vida da pessoa,
transformando suas atividades laborais, rela¢cdes sociais e habitos da vida diaria. O

cidaddo em tratamento hemodialitico passa a vivenciar uma série de restricdes, que
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vao desde sua alimentacdo até de ordem econdmica, devido as dificuldades em
conciliar atividades laborais com o regime terapéutico (PILGER et al, 2010).

O presente estudo gerara dados com potencial para se repensar alguns
modos de cuidar no contexto dos cidaddos em HD, bem como podera subsidiar
discussbes na area da saude brasileira sobre as possibilidades que a internet pode
trazer para a melhoria da assisténcia para cidaddos acometidos por doenca renal
cronica (DRC). Por meio desses conhecimentos especificos das comunidades
virtuais poder-se-a4 pensar nestes ambientes como espaco para a promoc¢do da
saude da populacdo geral e dos cidaddos em HD, bem como discutem Moretti,
Oliveira e Silva (2012). Ainda podem ser espacos para exercerem autonomia e
consequentemente empoderarem-se.

Santos, (2011) ao falar sobre a formagao de conhecimento para um novo
senso comum, reflete que ainda ndo se tem teorias ou estudos que efetivamente
deem conta das demandas das populacfes e que os resultados dos estudos reflitam
em melhoria na assisténcia as necessidades da populacdo. Nesta perspectiva, dar
VOz aos usuarios por meio de seus depoimentos em comunidades virtuais pode ser
uma estratégia para trazer a tona o “ndo dito” nos servicos de hemodidlise.

Perspectivas estas que nos motivam a construir um estudo como este.

1.3 Introducéo

As Doencas Crodnicas N&o-Transmissiveis (DCNT) tornaram-se foco de
preocupacdo dos sistemas saude, mundialmente, devido ao aumento em sua
prevaléncia e mortalidade caracterizando uma pandemia. Esta preocupa¢do assola
também o Brasil, que além de ter que atender a assisténcia a doencas
infectocontagiosas, emergentes e reemergentes, necessitam também assistir as
pessoas acometidas por estas. As a¢des precisam enfocar ndo so o tratamento, mas
também ac¢bes de vigilancia em saude, promocdo da saude e cuidado integral
conforme nos recomenda o plano de a¢les estratégicas (BRASIL, 2011).

Como estratégia para o desenvolvimento de acdes que impactem
efetivamente na melhora das condi¢cdes de saude da populacao brasileira acometida
por DCNT, estas foram divididas em quatro grupos: doencas cardiovasculares,
respiratérias, cancer e diabetes. Estes grupos de doencgas foram construidos/criados
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por apresentarem altas taxas de mortalidade, como demonstrou um estudo sobre
faixa de mortalidade brasileira por DCNT no ano de 2011 que alcangou 0s 63%
dentre o total de mortes registradas (MALTA et al., 2014).

Dentre as DCNT, a nefropatia hipertensiva e a diabetes sdo as principais
doencas de base que acarretam o tratamento dialitico no Brasil, conforme o Censo
de Dialise de 2012 (SESSO et al; 2016). Assim, a perda lenta, progressiva e gradual
da funcdo renal por trés meses ou mais se denomina DRC. Ela é conceituada,
independentemente de sua causa, com base em trés elementos: um componente
anatdémico ou de estrutura (indicadores de dano renal), um componente de funcgéo
baseado na Taxa de Filtracdo Glomerular e um componente temporal. Assim,
Bastos, Kirsztajn, (2011, p. 94) definem:

(...) seria portador de DRC qualquer individuo que, independente da causa,

apresentasse TFG < 60 mL/min/1,73m2 ou a TFG > 60 mL/min/1,73mZ2,
associada a pelo menos um marcador de dano renal parenquimatoso (por
exemplo, proteindria) presente ha pelo menos 3 meses.

Ao receber o diagnostico nos estagios iniciais com perdas de funcao
compativeis com o funcionamento eficaz do 6rgéo, o cidaddo 'pode submeter-se a
um tratamento conservador. Este baseia-se na realizacdo de dietas, restricbes
hidricas e uso de medicamentos. Ele tem por objetivo desacelerar o ritmo de perda
da funcao renal, melhorar as condicGes de salde dos acometidos bem como manter
a funcéo renal (ROSO et al., 2013).

O tratamento conservador propicia que as pessoas em estagios iniciais da
DRC tenham uma melhor qualidade de vida, com intuito de promover a saude neste
contexto. A literatura descreve que ha um incremento significativo nas condicdes
clinicas, psicolégicas e sociais para as pessoas que aderem ao tratamento
conservador. Com este tratamento ocorre a protelagdo no ingresso para a terapia
renal substitutiva (TRS) e um melhor planejamento para este ingresso (ROSO et al,
2013).

A partir do momento em que a perda da funcdo renal chega a um estagio
incompativel com a manutencdo das funcdes do 6rgéo, o tratamento conservador

chega a seu limite de efetividade e inicia-se a End Stage Renal Disease (ESRD).

! Carvalho e Gastaldo (2008) recomendam a superacdo de praticas assistenciais autoritarias e alienadas, nas
guais os usudrios sdo meros consumidores dos servicos de salde. Para eles os usudrios dos servigos de
saude devem ser vistos como cidadaos, possuidores de direitos e deveres que necessitam ser assistidos em
sua integralidade. Por esta razao, neste estudo, serd utilizada a denominacdo “cidaddao em hemodialise”.
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Sob esta nomenclatura estdo as pessoas que realizam TRS’s, independentemente
do nivel de funcao renal, como recomenda a Diretriz da Kidney Disease Outcomes
Quality Initiative (KDOQI), mundialmente utilizada.

As condigbes para a TRS podem levar ao comprometimento de todos os
outros 6rgdos do corpo humano (BASTOS et al., 2004). Isso porque 0 rim € um
orgao que possui fungdes essenciais e vitais tais como: a eliminacdo de catabadlitos,
a regulacdo hidroeletrolitica, manutencdo do volume extracelular, regulacdo da
pressao arterial sistémica, sintese de hormdnios e degradacdo de peptideos
circulantes como a insulina (BARROS et al, 2006).

Empiricamente, as pessoas que realizam TRS, denominam a doenca renal
como silenciosa, corroborando com as diretrizes que descrevem a progressao como
lenta e que demanda permanente acompanhamento médico (KDOQI, 2002).

Nesse sentido, as TRS's sdo modalidades terapéuticas, que por meio de
equipamentos ou procedimentos cirdrgicos, substituem as funcbes renais. Estas
estdo divididas em trés modalidades: o transplante, a didlise peritoneal e a
hemodialise.

O transplante renal € a modalidade de tratamento mais desejavel para a
pessoa em ESRD, pela independéncia do cidadao frente a necessidade da didlise
ou hemodidlise. Este pode ser tanto de doador vivo quanto de doador falecido,
sendo que se sabe que a durabilidade de um enxerto de doador vivo é maior
(BARROS et al, 2006).

A dialise peritoneal (DP) é uma terapia que utiliza o peritbnio (membrana que
envolve o abdome) para realizar as trocas sanguineas necessarias. O peritbnio, por
ser constituido por muitos vasos capilares e linfaticos, facilita esta atividade. “E um
procedimento que consiste na infusédo, retencdo e drenagem para o interior do
abdome, de solugdo balanceada e aquecida a temperatura préxima a do corpo”
(TAVARES; LISBOA, 2015, p.345). Dentre os regimes de maior utilizagdo estdo:
“Dialise Peritoneal Ambulatorial Continua” - quando a infusdo e drenagem de
liquidos sdo feitas através da troca de bolsas, em média quatro vezes ao dia e
“Didlise Peritoneal Automatizada” - quando as trocas sdo realizadas por uma
maquina, programada pelo cidadéo, geralmente realiza enquanto dorme.

A Hemodialise (HD), € o método de depuracédo pelo qual o sangue obtido por
um acesso vascular (cateteres, shunts ou fistulas arteriovenosas) é posto em

contato com uma solucdo de didlise por meio de um filtro especial que usa uma
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membrana semipermeavel artificial ligado a uma maquina (BARROS et al, 2006).
Para a realizacdo da HD, o cidaddo em ESRD necessita ir ao servico de saude, em
média trés vezes por semana. Cada procedimento dura em torno de quatro horas.

Assim o tratamento de ESRD promove uma série de restricbes e leva o
cidaddo doente a vivenciar mudancas em sua vida. O cidaddo que realiza
hemodialise necessita, por exemplo, reorganizar seu cotidiano com base no
comparecimento ao servico de saude para realizar o tratamento. Além disso, deve
realizar mudancgas alimentares, hidricas e utilizar terapia medicamentosa (KDOQI,
2015).

Estas restricbes e mudancas sao consideradas fatores que dificultam a
adesao ao tratamento. O estudo, realizado por Branco e Lisboa (2010), evidenciou
que os fatores de ndo adesdo ndo estavam necessariamente ligados a condicédo
clinica dos wusuéarios, mas as questdes econdmicas. A regularidade no
comparecimento ao ambiente clinico para a realizacdo da hemodialise interfere nas
atividades laborais e nas atribui¢cdes cotidianas do cidadao.

Para a pessoa iniciar o tratamento hemodialitico ela necessita conhecer as
formas de tratamento, bem como realizar acompanhamento médico, para a
confeccdo precoce da fistula. Apés a escolha pela hemodialise, por meio dos
critérios clinicos, este consultard com um cirurgido vascular para a confeccdo da
fistula, porque esta necessita de minimamente 40 dias para maturagdo
(UNASUS/UFMA, 2014).

Tem-se por objetivo do tratamento hemodialitico substituir parte das funcdes
desempenhadas pelos rins, ndo de tratar os rins que se encontram em diminui¢cao
de funcéo ou doentes (UNASUS/UFMA, 2014). Compreenséo imprescindivel para a
adesao ao tratamento e para se estabelecer planos de cuidado que contemplem as
necessidades em saude dos doentes renais, bem como considerar suas habilidades
e competéncias.

Esta modalidade terapéutica, bem como as outras TRS sado ofertadas em
servicos denominados de alta complexidade. Sendo a mesma, composta pelos:
servicos de nefrologia, centros de referéncia em nefrologia, estabelecimento de
saude para transplante renal e para assisténcia aos transplantados renais tem-se a
assisténcia farmacéutica na alta complexidade (BRASIL, 2007).

Antes de discutir questdes sobre as demandas de servico dos doentes renais,

deve- se abordar os aspectos subjetivos que permeiam o cuidado a eles.



23

Particularidades como as mudancas no cotidiano das pessoas que necessitam
realizar HD, e necessidades em saude que ndo sdo diretamente ligadas ao
tratamento, mas que refletem no enfrentamento da condicdo crénica de saude.

Primeira mudancga, o ingresso no tratamento hemodialitico. Este ingresso néo
demanda somente o deslocamento, mas sim um esfor¢o psicolégico do cidaddo em
hemodialise para lidar com as restricdbes impostas pelo tratamento, tais como, as
alimentares, sociais, laborais e do préprio tratamento (como a confeccdo da fistula e
puncao diaria da mesma). Mudancas estas que levam a uma ressignificacdo de sua
existéncia a partir de um marco na vida, o ingresso na HD, como alguns estudos
evidenciaram (PILGER et al, 2010).

Sob este olhar, as diretrizes em saude que contemplam a assisténcia em HD
recomendam o0 encaminhamento para o acompanhamento psicolégico, quando
identificada a demanda (UNASUS/UFMA, 2014; KDOQI, 2002). Entretanto, passam
a conviver com seus pares de tratamento, construindo novos vinculos baseados na
confianca e trocas continuas. Situacdo evidenciada por Lima (2012) em seu estudo,
na qual os usuarios de hemodidlise nominaram as pessoas que convivem no Servico
(pares, profissionais da saude e cuidadores) como “segunda familia”.

Para além das questdes subjetivas que atravessam a assisténcia no contexto
da HD, tem-se o reflexo das desigualdades sociais de nosso pais. Em estudo
realizado com cidaddaos em HD, na perspectiva das desigualdades sociais,
(MARTINEZ et al., 2011, p.198) concluiram que:

(...) classes economicamente desfavorecidas agregam individuos mais
jovens, com menor grau de escolaridade, na sua maioria vivendo sem
companheiro e sendo usuarios do SUS; além de estarem por mais tempo na
modalidade de tratamento hemodialise, possuem menor conhecimento
prévio sobre a TRS e acesso ao tratamento especializado com nefrologista.

Pensando nas demandas dos doentes renais e nas necessidades de cuidado
para estas populagdes, instituiu-se em 2004 a Politica Nacional de Atencdo ao
Portador de Doenca Renal por meio da Portaria n° 1.168/GM de 15/06/2004. Esta
politica possui, dentre seus objetivos, organizar a linha de cuidados integrais e
garantir o acesso as diferentes modalidades de TRS.

Ja em 2014:

Por deliberacdo tripartite, a Portaria GM/MS n. 389/2014 redefiniu os
critérios para a organizacédo da linha de cuidado da Pessoa com Doenca
Renal Cronica (DRC), integrando-a a Rede de Atencéao Integral as Pessoas
com Doencas Crbnicas. A portaria enfatiza a importancia do cuidado pré-
dialitico na atencdo primaria e especializada ambulatorial e institui incentivo
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de custeio destinado ao cuidado ambulatorial para essa condicdo, deixando
de pautar a abordagem apenas na dialise ou em procedimentos da alta
complexidade (CONASS, 2015. p.14).

Desde a publicacdo desta politica nacional, as pessoas com DRC, adquiriram
uma série de direitos assegurados em lei, tais como: o direito a receber os
medicamentos de uso continuo, aposentadoria por invalidez, auxilio doenca,
beneficio de prestacdo de contas, direito a isencéo de imposto de renda, retirada do
FGTS (Fundo de Garantia por Tempo de Servico), direito a quitacdo de
financiamento imobiliario e passe livre em transporte interestadual.

Entretanto, apesar destes direitos terem sido conquistados pelos doentes
renais, sabe-se que nem sempre as pessoas 0s conhecem ou sabem a que érgaos
recorrerem para terem acesso a estes. Fato este evidenciado por Zillmer e Silva
(2016) ao refletirem teoricamente sobre o sofrimento social, ao analisar o discurso
de um dos sujeitos do estudo quanto as dificuldades para o acesso a direitos, ficam
claros os obstaculos durante a narrativa sobre os caminhos percorridos para a
obtencéo da aposentadoria.

Ao encontro do estudo supracitado, Hamdy (2008) traz a discusséo
académica, as fragilidades e reflexos de politicas publicas que ndo atendem as
necessidades em saude dos cidaddos em HD no Egito. Destacando a consciéncia
das pessoas quanto ao estado de vulnerabilidade em que se encontram, no qual
dependem “da maquina” (de hemodidlise) para sua sobrevivéncia ao mesmo tempo
em que dependem de uma politica estatal na qual ndo podem confiar.

Voltando a realidade brasileira, como ja mencionado, 91,4% das pessoas em
TRS realizam HD (SESSO, 2016). Sendo que ha estudos que comprovam uma
associagdo de melhores resultados da dialise peritoneal em comparagdo com a HD
nos primeiros tempos de terapia (YEATES et al., 2012).

O que se traz a discussdo € que ndao somente o0s critérios clinicos sao
utilizados para a disponibilizagdo e oferta de outra modalidade de TRS, a (DP) as
pessoas com ESRD. Assim como em outros paises desenvolvidos e em
desenvolvimento, no Brasil outros critérios sdo considerados no momento do
“cardapio de ofertas” nos servigos de nefrologia. Assim, Rocha (2014, p.31) discute
que sao considerados “fatores como reembolso, oferta de servigos e falta de

orientagao do paciente quanto as opcodes de tratamento”.
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Sob este olhar, Abensur (2014) em Editorial de periddico cientifico, reflete
criticamente sobre as explicagbes para a baixa utilizacdo da DP no Brasil. Aponta
varias razbes para a baixa realizacdo da terapia considerando explicacdes
econdmicas, de razdes clinicas e de formacdo de profissionais da saude, com
seguranga para monitorarem adequadamente pessoas em DP.

Entretanto, dentre as explicacbes de Abensur, (2014, p.1) as que mais

chamam atenc¢éao séo:

Um aspecto que pode explicar em parte a subutilizacdo da DP no Brasil € a
menor margem de lucro que as unidades de didlise obtém com esta
modalidade de terapia renal substitutiva em relagdo a obtida com HD. (...)
Além disto, ndo existe codigo para cobrar do Sistema Unico de Salde, o
principal financiador de dialise no Brasil, 0s custos relacionados com os
episédios de peritonites, que € uma importante complicacdo da DP, que,
apesar de ser menos freqlente, ainda € uma causa importante de redugéo
da sobrevida técnica do método de DP.

Razdes estas que nos levam a pensar que processos de empoderamento
podem ser encorajados por meio do uso das informacdes e experiéncias trocadas
nas comunidades dos cidaddos em HD. E que conhecimentos sobre os direitos
destas pessoas podem ser compartiihados com vistas a conhecer itinerarios
terapéuticos condizentes com o preconizado pelas diretrizes em salude e nas leis
gue assistem esta parcela da populacao.

Para Medeiros e Medeiros (2013), a comunicacdo se configura como fator
fundamental para adesdo ao tratamento hemodialitico. Nesse sentido, é relevante a
criacdo de ambiente de dialogo no qual a pessoa HD possa expor seus sentimentos
e expectativas, criando vinculos de confianca. Neste ambiente a assisténcia deve
contemplar, de forma integral, as necessidades em saude dos pacientes.

Nessa Otica, Carvalho e Gastaldo (2008) recomendam a superacdo de
praticas assistenciais autoritarias e alienadas, nas quais 0S usSuarios Sao meros
consumidores dos servicos de saude. Para eles, os usuarios dos servicos de saude
devem ser vistos como cidadaos, possuidores de direitos e deveres que necessitam
ser assistidos em sua integralidade. Por esta razdo, neste estudo, sera utilizada a
denominacao “cidaddo em hemodialise”.

Assim acontecem mudancas fisiologicas e sociais na vida das pessoas em
tratamento. Estas mudancgas impactam negativamente nas interagbes sociais,
familiares e no estado geral da pessoa (PILGER et al, 2010). Torchi e colaboradores

(2014) acreditam que o cerne das angustias, estresse e a depressao decorrente das
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bruscas mudancas vivenciadas esta também associada a caréncia de informacdes
sobre a doenca, tratamento e sobrevida.

Informacgéo, hoje em dia, se obtém e se compartilha na Internet, inclusive
informacdes de saude. Para compreender de que forma este compartilhamento se
da Hine (2000, p.2), em linguagem para os leitores ndo acostumados com 0s termos
oriundos dos estudos das ciéncias da internet, define como “‘um caminho para a
transmissdo de bits °de um computador para o outro”. Por meio dessa “simples”
transmissdo de bits que é possivel experimentar as revolugbes atualmente
vivenciadas, sendo possivel a interacdo entre pessoas que estdo a quildmetros de
distancia e a interacao de pessoas em espacos geograficos diferentes.

Manuel Castells (2003, p.24) em “A Galaxia da Internet” resume

brilhantemente a histéria da internet:

O que sobressai destes relatos é que a internet se desenvolveu num
ambiente seguro, propiciado por recursos publicos e pesquisa orientada
para missdo, mas que nao sufocava a liberdade de pensamento e inovagéo.
As empresas ndo podiam se permitir fazer o longo desvio que seria
necessério para estimular aplicagbes lucrativas de um esquema tao
audacioso. Por outro lado, quando as for¢cas armadas p6em a seguranga
acima de todas as demais considera¢Bes, como aconteceu na Unido
Soviética e poderia ter acontecido nos Estados Unidos, a criatividade n&o
pode sobreviver. E quando o governo ou corporagdo de servigco publico
seguem seu instinto burocratico basico, como no caso dos correios
britAnicos, a adaptagdo ganha precedéncia sobre a inovacdo. Foi na zona
ambigua dos espagos ricos em recursos e relativamente livre pela ARPAS,
as universidades, centros de estudos inovadores e grandes centros de
pesquisa que as sementes da internet foram cultivadas.

E por falar em histéria da internet, havia previsdes pessimistas quanto a esta
“nova” rede de comunicagao. Muitas delas ligadas a extingcao de livros, jornais e até
mesmo de processos de substituicAo de pessoas por programas especializados.
Também havia um “clima” de desconhecimento sobre as consequéncias do uso da

internet. Quanto a isto, Lévy em 1999 (p.17) inferiu:

Que tentemos compreendé-la, pois a verdadeira questdo ndo € ser contra
ou a favor, mas sim reconhecer as mudancas qualitativas na ecologia dos
signos, o ambiente inédito que resulta da extensdo das novas redes de
comunicacdo para a vida social e cultural. Apenas dessa forma seremos
capazes de desenvolver estas novas tecnologias dentro de uma perspectiva
humanista.

2 Bit (simplificagdo para digito binario, " Binary digit " em inglés) é a menor unidade de informagéo
gue pode ser armazenada ou transmitida, usada na Computacédo e na Teoria da Informacao.
Definicdo em https://pt.wikipedia.org/wiki/Bit

3 Advanced Research Projects Agency (ARPA). Orgdo de Departamento de Defesa dos Estados
Unidos que buscava superioridade tecnolégica.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Bin%C3%A1rio
https://pt.wikipedia.org/wiki/L%C3%ADngua_inglesa
https://pt.wikipedia.org/wiki/Computa%C3%A7%C3%A3o
https://pt.wikipedia.org/wiki/Teoria_da_Informa%C3%A7%C3%A3o
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Hine (2000, p.14) nos fala que “ao invés de transcender tempo e espacgo, a
internet pode ser mostrada para ter varias ordenacfes temporais e espaciais que
cruzam a fronteira online/offline”. Segundo ela, a internet foi além do uso por elites
tecnolégicas, sendo que, habitos ligados ao uso das tecnologias passaram a fazer
parte do cotidiano das pessoas, como ler correios eletrbnicos e revisar notificagdes
de redes sociais.

Para este estudo utilizar-se-4 os termos on-line e off-line, por concordar-se
com Guimardes Jr (2000) quando nos fala que nocbes de virtualidade estéo
defasadas, estas, povoaram o pensamento de estudiosos dos anos 90, tempo no
qual buscavam estabelecer um dualismo entre o real e o virtual. Entretanto esta
perspectiva ndo é adequada para o estudo do ciberespaco, pois somente suas
esferas de tempo e espaco sdo alteradas. Entdo utilizar real e virtual seria
considerar que ndo hé espacos, sentidos, significados ou relacdes de fato 0 mesmo.

Acdes cotidianas ligadas ao uso da internet e o incremento nos estudos sobre
a Comunicacdo Mediada por Computador (CMC), fizeram com que houvesse uma
mudanca significativa na perspectiva dos usos da internet. Apds a realizacdo de
estudos que iam de encontro ao que os estudiosos futurologistas previam sobre o
uso da internet, as ciéncias sociais passaram a enxergar a CMC diferentemente,
concluindo que relagbes significativas poderiam ocorrer em espacgos on-line. Assim,
criou-se um movimento que vai ao encontro desta como contexto cultural, onde se
estabelecem relac¢des sociais de fato (HINE, 2000).

Sobre este movimento gerado nos confins das redes de comunicacéo, Lévy
(1999) descreve que se caracteriza como movimento social. Defende a tese da
ascensdo do ciberespaco como movimento social, liderado por jovens
metropolitanos com nivel de escolaridade e que possuem aspiracfes coerentes.
Este, possui como palavras de ordem, interconexdo, criacdo de comunidades
virtuais e inteligéncia coletiva.

Nesta perspectiva, Lévy (1999, p.23) define ciberespaco:

O ciberespago (que também chamarei de “rede”) € o novo meio de
comunicacdo que surge da interconexdo mundial dos computadores. O
termo especifica ndo apenas a infraestrutura material da comunicacdo
digital, mas também o universo oceéanico de informacdes que ela abriga,
assim como os seres humanos que navegam e alimentam esse universo.
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Neste sentido, Lévy considera que o ciberespaco encoraja formas de
relacionamento livres de tempo e espaco geogréfico, 0 que ja ndo era novidade
porque estavamos habituados a utilizar telefone (forma sincrona de comunicagéo) e
os correios (forma assincrona de comunicacdo). Entretanto, assume que no
ciberespagco € possivel “que os membros de um grupo humano (que podem ser
tantos quantos se quiser) se coordenem, cooperem, alimentem e consultem uma
memdaria comum, e isto quase em tempo real, apesar da distribuicdo geogréfica e da
diferenca de horarios” (LEVY 1999, p.52).

Frente ao exposto, € possivel identificar que a doenca renal cronica traz
inumeras implicacfes na vida diaria, desde ajustes na rotina, até mudancas na dieta
e ingestdo de liquidos para uma melhor adesdo as rotinas terapéuticas. Nesse
sentido, a internet, assim como a utilizagdo das midias sociais, pode colaborar para
um melhor enfrentamento destas rotinas, assim como colocar em contato 0s
cidaddos que vivenciam o cotidiano com esta doenca.

Tendo em vista 0 exposto, 0 presente estudo tem por questdo norteadora:
Quais as caracteristicas das interacdes sociais dos cidaddos em hemodialise

no Facebook?



2 Objetivos

2.1 Objetivo geral

Caracterizar as interacdes sociais de cidadaos em hemodialise no Facebook.

2.2 Objetivos Especificos
Descrever os temas debatidos entre frequentadores do Facebook.

Identificar os frequentadores que interagem nas comunidades virtuais.



3 Tese

Os cidadaos que realizam hemodialise e interagem em comunidades virtuais
do Facebook, ao compartilharem suas experiéncias, realizam um processo de
empoderamento que facilita o enfrentamento do viver em terapia renal substitutiva.
O que acontece off-line é reproduzido nos ambientes online, principalmente no que
tange os lacos de fraternidade que rednem os doentes renais. Os aspectos
emocionais se sobressairdo e gerardao mais discussdes e reacgOes, ficando os
aspectos biolégicos e sociais com um nivel menor de engajamento dentre 0s

frequentadores.



4 Revisédo narrativa da literatura: da Web 2.0 a construcdo do empoderamento

a partir das midias sociais

Para uma melhor compreensédo de qual angulo da realidade estamos nos
referindo, destacaremos nesta secéo o porqué do uso de site de redes sociais. Esta
definigao é relevante, pois o estudo das “redes sociais” néo € novo, advém de uma
corrente de pensamento que acredita que os fenbmenos acontecem a partir de uma
interacdo entre as partes e nao da compreensao minuciosa destas separadamente,
ou seja, estes estudos iniciam-se com o questionamento do paradigma analitico-
cartesiano datada do inicio do século passado. Sob esta 6tica “sites de redes sociais
sdo espacos utilizados para a expressao das redes sociais na Internet” (RECUERO,
2014, p.102).

O termo Web 2.0 foi pela primeira vez utilizado por Tim O"Reilly para designar
uma série de servicos que ndo necessariamente significariam uma atualizacdo da
Web, mas uma mutacdo na perspectiva de usuarios e desenvolvedores. Entdo, em

2005, publicou uma definicdo compacta do termo em seu blog:

Web 2.0 é a rede como plataforma, abrangendo todos os dispositivos
conectados; os aplicativos da web 2.0 sdo aqueles que aproveitam ao
méximo as vantagens intrinsecas desta plataforma: fornecimento de
software como um servi¢o continuamente atualizado que fica melhor quanto
mais as pessoas 0 usam, consumindo e remixando dados de multiplas
fontes, incluindo usuérios individuais, ao fornecer os seus préprios dados e
servicos de uma forma que permite ser remixada por terceiros, a criacéo de
efeitos de rede através de uma “arquitetura de participagao”, e indo além da
metafora da Web 1.0 para oferecer experiéncias ricas aos usuarios.

Ja em 2007, em artigo publicado, tenta esclarecer o significado de Web 2.0,
tendo em vista o significativo nUmero de citagcbes que obteve apds a publicacdo
deste conceito. Reconhece que houve inUmeras discordancias sobre o significado
do termo “com algumas pessoas descrevendo-o como um chavdo de marketing sem
sentido, e outros, aceitando-a como a nova sabedoria convencional” (O'REILLY,
2007, p.18).

Neste artigo, O'Reilly (2007) ilustra os principios da Web 2.0 por meio de

historias sobre experiéncias exitosas e fracassos com relacdo a mudanca da o6tica
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de usuarios e desenvolvedores. Descrevendo que 0S USUArios passariam a ser
também desenvolvedores e promoveriam praticas mais abertas e democraticas nos
espacos 0S quais se encontrassem.

Realiza ainda comparacdes entre websites que tiveram uma forma de
recomporem-se expandindo seus alcances e outros que ndo obtiveram éxito,
consequentemente, aprenderam duramente com a licdo da Web 2.0 de que “os
dados devem chegar a toda web, para as bordas e nédo apenas para o centro, para a
cauda longa e ndo apenas para a cabega” (O'REILLY, 2007, p.22).

Apesar das criticas feitas ao conceito de O'Reilly, o termo cunhado passa a
ilustrar a nova forma de construcdo das informacdes na internet. Sendo que, Primo
(2007, p.2) ao falar sobre o aspecto relacional das interagdes na Web 2.0, traz
alguns conceitos advindos desta perspectiva participativa que sao interessantes
para a compreensado do quanto este “periodo tecnoldgico” transformou as praticas
dos usuarios da internet.

As novas préaticas dos usuérios na internet sdo propiciadas por tecnologias
que permitem ao usudrio classificar, estabelecendo seus critérios e as informacdes
que deseja receber em seus softwares. Estas ferramentas, como o Tag*, permitem
atribuir significado aos amontoados de textos disponibilizados na rede e que também
acabam por “facilitar o registro e recuperacéo de imagens” (PRIMO, 2007, p.5).

Sobre as Tags Boulos e Weelert (2007), ao discutirem sobre as mudancas
gue poderiam acontecer na area da medicina com o advento da Web 2.0, destacam
que estas praticas colaboram para ampliacdo nas dire¢cdes sobre as buscas de
conteddos de saude. Justamente por haverem inimeros significados, que podem
nao terem sido pensados no momento da postagem, ampliam o leque de opcdes
para se encontrar teméticas de interesse e para a formacdo de comunidades por
interesse ou expertise.

Os sites de redes sociais conformam-se em “grupo de softwares que seriam
softwares com aplicacdo direta para a comunicagdo mediada por computador”
(RECUERO, 2009, p.121). Estes grupos de sites sdo formas mesticas de péaginas
gue combinam pagina de rede, correio eletrbnico particular, blogs, foruns e acesso a

sala de bate-papo. Embora se utilize popularmente o termo redes sociais, estes sites

4  Significa etiquetar, ou seja, 0s usuarios da internet tém autonomia para etiquetarem as coisas que
vém em acordo com suas perspectivas.
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nao o sao, simplesmente expressam as redes sociais dos atores que compdem,
tornando-as publicas (RECUERO, 2014).

Explica-se que sites de redes sociais sdo utilizados para varios fins, e até
sites que ndo foram constituidos com o intuito de expressarem redes sociais acabam
por expressa-las, como € o caso exposto por Recuero (2014) do estudo dos
fotologs®. Nesse sentido, atores podem ter diferentes sites de redes sociais, com
perfis diferentes para fins diferentes e interagir com redes sociais diferentes. O que
se pretende esclarecer € que neste estudo utilizar-se-4 o Facebook como site de
rede social apropriado para conhecer as intera¢des dos cidaddos em HD, com intuito
de compreendé-las.

No contexto destes sites de redes sociais pode-se encontrar comunidades
virtuais que sdo “agrupamentos humanos que surgem no ciberespaco, através da
comunicagao mediada pelas redes de computadores” conforme Recuero (2001, p.6).

A parte do modo como as pessoas interagem nas redes sociais, cada vez
mais as relacdes mediadas pelo computador estdo sendo “tingidas de elementos
emocionais, afiliativos e ricos de significado” conforme é referido por Kozinets (2014,
p.33). Para Recuero (2014), ao encontro deste aspecto mencionado por Kozinets, 0s
elementos para a formacdo de comunidades virtuais sao “discussbes publicas; as
pessoas que se encontram e reencontram (...); o tempo e o sentimento” (p.137).

Assim para Recuero (2014, p.137):

Essa percepcdo de mudanga é o que norteia uma larga parte da discussdo
sobre o surgimento das comunidades virtuais como novas formas de grupos
sociais, em parte estabelecidas no plano online, em parte, estendidas para
o plano offline .

Outro enfoque destacado por Recuero (2014) é sobre a relevancia de se
pensar sobre as mudancas ocorridas no espago social que refletem em uma
mudanca na dindmica das comunidades, como tradicionalmente eram definidas.
Entéo, descreve o consenso dos autores, que se faz necessaria uma mudanga na
énfase do conceito de comunidade, passando de uma visdo do ambito cultural para
a énfase em seu componente de apoio social.

No caso dos cidaddos em HD, de certo modo, o isolamento social € mais um

elemento que se soma a série de mudancas vivenciadas (CABRAL et al., 2013).

5 Site de fotografias, semelhante ao weblog, que proporciona a publicacdo de fotografias em um
espaco pessoalizado.
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Neste ambito, as comunidades virtuais podem conformarem-se em ambiente
proficuo para se falar sobre as experiéncias nas relagdes face a face.

Entdo, as comunidades virtuais de cidaddos em HD se adequariam ao
conceito de “comunidades de vinculacdo” e “comunidades de construgcio”
(KOZINETS, 2014, p.39), onde o principal objetivo da primeira seria o de contemplar
as “necessidades relacionais de seus membros”, sendo que os principais objetivos
da segunda seriam socializar informacdes detalhadas sobre determinado assunto ou
atividade. Conformando-se em locais online, nos quais 0s lacos sociais e vinculos
fortes sdo criados, de modo que, qualquer comunidade ou sitio online tem potencial
para a construcdo de relacionamentos pessoais profundos independentemente dos
objetivos tracados em sua criacao.

Optou-se, nesta pesquisa, pelo estudo de comunidades virtuais em sites de
redes sociais, por serem lugares criados com o intuito de promover a interacao
social entre seus membros. Mesmo sabendo que h& outros lugares no ciberespaco
nos quais 0s usuéarios de hemodidlise possam interagir, com o advento da
popularizacdo do acesso a internet estes sites passaram a ser utilizados
cotidianamente.

Assim, nestes espacos de comunidades virtuais, 0s usuarios sabem que
realizardo trocas relevantes sobre sua condi¢cdo de saude porque é um ponto de
encontro onde as pessoas com interesses em temas sobre HD se reunirdo. Sob esta
Otica, o universo online permite uma visibilidade mundial nunca antes vista, e que
estudos face a face ndo conseguem observar, ademais, “esse novo nivel
voyeurismo e exibicionismo é significativamente diferente de qualquer coisa que um
etnografo face a face encontraria” (KOZINETS, 2014, p. 72).

Dentro deste contexto, cidaddos em HD, as tags permitiriam, por exemplo,
compartilhar fotos sobre coisas que sao especificas da rotina de quem faz
hemodialise, indexando-as de forma personalizada. E por meio deste sistema de
classificagéo, significados poderiam ser atribuidos as suas experiéncias com o
tratamento e consequentemente poder-se-a conhecé-los quando de sua analise.
Assim, Boulos e Wheelert (2007) ressaltam que, principalmente no contexto das
condicBes crbnicas de saude, € importante estabelecer conexdes com os cidadaos a
fim de prestar apoio.

Concorda-se com Boulos e Wheelert (2007) ao descreverem que deveriamos
considerar subculturas de juventude que sao de trabalho e pratica, também que o
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engajamento em comunidades com alto nivel de capital social e apoio mutuo
tenderia a promover individuos mais saudaveis. Ainda “o cultivo de identidades
compartilhadas, confiancas, apoio muatuo, interesses comuns e narrativas publicas
sao centrais para a promocado de praticas de promog¢ao da saude. ” (BOULOS;
WHEELERT, 2007, p.16)

Todas estas ferramentas e usos da Web 2.0 propiciam interacdes
interessantes para aqueles que dela participam. No contexto destas interacoes,
Primo (2007) descreve ainda que no estudo das redes sociais € necessario que se
analise os interagentes em suas especificidades, inclusive aqueles que interagem
anonimamente. E para facilitar a compreensdo e separacdo destes, 0 autor 0s
classifica em fakes e anémimos. Os fakes, traducdo do inglés como falso, sdo
agueles perfis inventados nos quais a pessoa inventa uma personagem e interage
através deste perfil, sendo que o nome é utilizado em inglés por ter se tornado um
jargao da internet. Ja os interagentes anénimos, sao aqueles que ndo se conseguem
obter informagé&o alguma.

Com a possibilidade de haverem fakes ou pessoas anbnimas, ha certa
desconfianca sobre a identidade da pessoa que se encontra do “outro lado”. Para
tanto, ha a possibilidade da utilizacdo de Mensagens Instantaneas, tanto por texto,
como por audio ou video. Podendo as trocas acontecer de forma sincrona ou
assincrona. Estas podem ser trocadas em sites ou aplicativos préprios de
mensagens instantaneas, proporcionando mais um canal de interacdo para o
cuidado a saude (BOULOS; WHEELERT, 2007).

A Web 2.0, além das transformacfes que propicia com um incremento
tecnoldgico vivenciado em poucos momentos da historia, traz aos servigos de saude
demandas desafiantes, entretanto, propicia conexdes mais profundas entre os
atores envolvidos na assisténcia a saude, tornando-se inegavel que, o conhecimento
sobre as ferramentas da Web 2.0 € essencial para a area da saude, ndo somente
pelas interacdes sociais e pelas formas de construgcdo de conhecimento que
propicia, mas também para o desenvolvimento de formas inovadoras de cuidar
(BOULOS; WHEELERT, 2007).

O incremento do acesso ao conhecimento dos usuarios dos servicos de
saude promovido pelas informacgdes consultadas na internet tem também um efeito
benéfico sob a relagcdo médico-usudério. Isto porque, a partir do momento em que o

usuario possui mais informacdes sobre sua condicdo de salde, aumentam as
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possibilidades de participar dos processos decisorios e das condutas tomadas que
envolvam seu tratamento (MORETTI; OLIVEIRA; SILVA, 2012).

Assim, as informacdes acessadas pelas pessoas atualmente via internet,
podem ser promotoras de empoderamento tanto individual quanto coletivo
(PEREIRA NETO; BARBOSA; SILVA; DANTAS, 2015). Neste sentido, Garbin,
Pereira Neto e Guilam (2008), acreditam que, a troca e o compartilhamento de
informacdes por meio de grupos em midias sociais, possam facilitar o tratamento e o
enfrentamento de determinada doenca. O empoderamento, portanto levaria ao
surgimento do expert patient, propulsor de mudancas paradigmaticas na relacdo
médico-paciente. O expert patient ndo somente possui informacdes sobre
determinada teméatica, mas também se sente capacitado para discutir com o médico
sobre as condutas terapéuticas, fazendo com que a relacdo médico-paciente se
tornem horizontal (GARBIN; PEREIRA NETO; GUILAM, 2008).

Sendo assim, as informacdes disponiveis e compartilhadas no ciberespaco,
facilitam que o cidaddo aumente o controle sobre sua condi¢cdo de saude. Ou seja,
as informacdes disponiveis e compartilhadas no ciberespago, podem auxiliar na
promocdo da saude e no empoderamento dos cidaddos facilitando a tomada de
decisédo (KLEBA; WENDAUSEN, 2009).

Para iniciar-se a discussdo sobre o Empoderamento, sua histéria, definicbes
e desdobramentos faz-se necessario elucidar que: concorda-se com Horochovski
(2006) e que ainda ha definicbes quanto ao uso do termo que demandam
esclarecimentos.

Empoderamento advém do inglés Empowerment, sendo que diversos autores
optam por utilizarem-no em inglés pela dificuldade de traducédo. Neste estudo o
termo sera utilizado em portugués, pelo fato do termo em inglés reportar a palavras
como habilitar, autorizar e permitir; sentido este que ndo condiz com o que se intenta
com este estudo, o de destacar o protagonismo daqueles que realizam HD sob seus
cuidados, em acordo com o descrito por Kleba e Wendausen (2009).

A partir desta perspectiva, sobre a histéria das discussbes sobre

empoderamento Baquero descreve:

Empowerment € um conceito que tem raizes na Reforma Protestante.
Contemporaneamente, se expressa nas lutas pelos direitos civis, no
movimento feminista e na ideologia da "agdo social', presentes nas
sociedades dos paises desenvolvidos, na segunda metade do século XX.
Nos anos 70, esse conceito € influenciado pelos movimentos de auto-ajuda,
e, nos 80, pela psicologia comunitaria. Na década de 1990, recebe o influxo
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de movimentos que buscam afirmar o direito da cidadania sobre distintas
esferas da vida social, entre as quais a pratica médica, a educacdo em
saude, a politica, a justica, a acdo comunitaria (BAQUERO, 2012, p.176).
Ao encontro desta ideia, Roso e Romanini (2014) em seu ensaio tedrico sobre
empoderamento individual, empoderamento comunitdrio e conscientizacao,
descrevem que Paulo Freire preocupou-se com a definicdo e uso desmedido do
termo empoderamento nos escritos académicos. Ressaltando que nédo ha razédo
para a americanizacdo do termo ja que ha autores brasileiros que delinearam este
conceito contextualizando-o a nossa realidade.
Em linhas gerais Horochovski (2006, p.1) descreve sucintamente o conceito

de empoderamento sob o qual reflete teoricamente em seu trabalho:

Pode-se inicialmente entender empoderamento como a capacidade de os
individuos e grupos terem controle sobre o que Ihes afeta, escolhendo, com
0 maior grau possivel de autonomia, seus cursos de agdo em multiplas
dimensbes — politica, econdmica, cultural, entre outras —, o que implica
ampliacdo da participacdo cidadd no processo politico de tomada de
deciséo.

Ao falar-se em empoderamento e refletir teoricamente sobre o termo, torna-se
praticamente impossivel pensar neste sem considerar autonomia dos cidadaos e as
discussbes sobre promocao da saude. Bem como descreve o Horochovski (2006)
que, a primeira vista, empoderamento “quase sinbnimo de autonomia”.

Assim, o Empoderamento, sob a perspectiva pés-moderna, considera que o
poder € intrinseco as relagdes humanas e que em determinados momentos sao
docilizados ao ponto de ndo reconhecerem gque processos decisorios sdo tomados
alheios a suas vontades. Como € o caso do cidaddo em HD, o qual se submete a
esta modalidade terapéutica ndo considerando que, para além da clinica, h4 os
interesses dos servigos de nefrologia e da lucratividade que esta proporciona, como

descrito anteriormente na seg¢éao.

Os processos de empoderamento ocorrem em arenas conflitivas, onde
necessariamente se expressam relacbes de poder, as quais devem ser
encaradas ndo como algo estanque e determinado, mas plastico, flexivel,
portanto modificavel pela acéo-reflexdo-agdo humanas, na medida em que
os individuos compreendam sua insercao histérica passada, presente e
futura e sintam-se capazes e motivados para intervir em sua realidade.
(KLEBA; WENDAUSEN, 2009, p.742).

Nesse sentido, Horochovski (2006) destaca a fungdo “desempoderadora” de
agentes publicos. Diz-se realizarem este processo divergente em momentos onde
calam a voz da populacdo, ou ndo dao voz as suas preocupacdes ou, na pior das

hipoteses, quando geram sentimento de frustragdo por criarem expectativa errdbnea
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quanto a participacdo desta em processos decisorios. “No entanto, dialeticamente,
todas essas condicbes podem conter sementes de empoderamento, quando 0s
cidaddos efetivam respostas, unem-se para confrontar a crise, desenvolvem
estratégias de acdo coletiva que influenciam as instituicbes e decisdes”
(HOROCHOVSKI, 2006, p.8).

Processos estes vivenciados diariamente pelos frequentadores de
comunidades virtuais no ciberespaco, ainda ndo ha literatura cientifica que comporte
esta discussao, porém frequentemente observamos acdes coletivas no contexto do
facebook. Diz-se pelo fato de tornar alguma acdo visivel, exercer a cidadania
acabando por influenciar em decisbes politicas, exemplos classicos sdo as
mobilizagbes sociais promovidas a partir de eventos do facebook as quais lotam
manifestacbes em prol de causas especificas.

Horochovski (2006) descreve ainda os poderes sociais, que vao ao encontro
dos processos que acontecem nos sites de redes sociais bem como em outros
lugares do ciberespaco. Estes poderes sociais estariam relacionados a facilidade de
acesso a informacdo para a instrumentalizacdo dos cidaddos, com o objetivo de
terem critica e alcancarem seus objetivos. Para a obtencdo de poderes sociais, 0S
cidaddos necessitam aderirem as instituicbes e se engajarem em mecanismos
associativos, pressupondo-se que ja sdo empoderados.

Sob este olhar, Recuero (2014) descreve que os sites de redes sociais
possuem valores comumente associados a sua existéncia: visibilidade, reputacao,
popularidade e autoridade. Destacam-se dois valores relevantes para o processo de
empoderamento, o da popularidade e o da autoridade. Isto porque a medida que os
cidaddos passam a ter autoridade sobre determinados temas (HD, por exemplo)
passam a influenciar as pessoas que visualizam suas postagens, ganhando
popularidade e assim propagando-se a rede de conexdes.

Neste sentido, concorda-se com Kleba e Wendausen (2009) ao descrevem
gue um comportamento de autoconfianca, gerado pela mudanca de mentalidade do
sujeito quando passa a perceber seu potencial, influencia no nivel pessoal ou
psicolégico de empoderamento. Entdo estabelecem niveis de empoderamento
sendo eles: o pessoal ou psicologico, grupal ou organizacional ou comunitario e o
estrutural.

Assume-se que, a literatura, pela falta de consenso, também apresenta

inUmeras discussdes sobre o0s niveis de empoderamento e sobre sua existéncia.
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Todavia, para este estudo, discutiremos seus niveis a partir de Kleba e Wendausen
(2009), trazendo alguns contrapontos desde que em consonancia com 0S
referenciais adotados.

Considerando que o enfoque de analise para o empoderamento sempre parte
do individuo, quando é pessoal ou psicoldgico, o individuo converte o conhecimento
sobre suas potencialidades em agdes sociais capazes de modificar seu entorno. “A
experiéncia do empoderamento psicologico ocorre quando a pessoa vivencia seu
poder em situacbes de caréncia ou de ruptura. ” (KLEBA; WENDAUSEN, 2009,
p.739).

Assim, Rissel (1994), define em seu texto o empoderamento psicolégico como
um sentimento de maior controle dos cidadaos por suas vidas. Sendo que o cidadao
0 experencia por meio de participacdo em grupos ou organizac¢des, podendo ocorrer
sem a participacdo em acdes politicas coletivas.

Reconhece-se que sendo pessoal ou psicolégico ndo acontece de forma
isolada ou independente, pois os cidadaos engajam-se, mesmo que de diferentes
formas, em atividades em grupo e se integram a comunidade. Estes campos de
aprendizagem e reconhecimento propiciam o fortalecimento de sentimentos
positivos ligados a participacdo em atividades de grupo (KLEBA; WENDAUSEN,
2009).

Entretanto, concorda-se com o0 pensamento freiriano, interpretado por
Baquero (2012) ao descrever sobre o tema, como um processo de acao coletiva.
Visdo esta que considera que o empoderamento individual ou psiclégico sempre
sera uma acdo coletiva e ndo leva necessariamente a uma autolibertacdo ou
transformacao social. Assim, emerge de uma acao social que propicia 0 pensamento
critico sobre a realidade, beneficiando a transformacgéo nas relacdes de poder.

Ressalta-se que, para este estudo, a visao freiriana de empoderamento,
mesmo que nao sendo o referencial tedrico deste, vai ao encontro da perspectiva
interacionista. Ao considerar a relevancia das interacdes entre as pessoas para as
acOes sobre o0 mundo, bem como o carater formador que estas podem ter para a
formulag&o de respostas sociais as experiéncias de vida (Baquero, 2012).

Sobre 0 empoderamento comunitario, Rissel (2004) e Roso, Romanini (2014)
descrevem como aquele onde ha incremento no nivel psicologico de seus membros.
Ha a participagdo ativa dos membros da comunidade em acdes politicas, na
distribuicdo de recursos e nos processos decisoérios para a comunidade em questao.
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O empoderamento comunitario/grupal/organizacional da-se nas organizacdes
sociais.

Acredita-se que o empoderamento comunitario serd observado nos grupos
que serdo analisados neste estudo, pois através das postagens podera ser vista a
organizacdo das pessoas e as acOes sociais desenvolvidas. No contexto dos
cidaddos e HD, pela cronicidade do acometimento e pelas necessidades em saude
resultantes das restricbes impostas pela doenca e tratamento, acredita-se que
respostas sociais aos problemas enfrentados poderdo ser mobilizadas por meio do
engajamento nos grupos.

Ja o empoderamento estrutural, versa sobre a dimensao politica da vida, “o
empoderamento estrutural ou politico requer um processo prévio de empoderamento
social, uma atmosfera favoravel a participacdo efetiva de todos os cidaddos nas
decisdes politicas relevantes” (KLEBA; WENDAUSEN, 2009, p.741). Pode-se dizer
gue se trata de um processo deveras conflituoso, no qual ocorre a redistribuicdo do
poder politico onde os cidaddos abdicam de uma posicdo passiva e se

instrumentalizam para a participacdo democratica.

Empoderar é fazer com que individuos, organizagcdes e comunidades
ampliem recursos que lhes permitam ter voz, influéncia e capacidade de
acdo e decisdo, notadamente nos temas que afetam suas vidas, em
diversas esferas, de maneira formal ou informal. E, noutras palavras, ter
poder de agenda. (...) Como resultado, o empoderamento, apesar de nao
ser uma dadiva, necessita quase sempre da intervencdo de fatores
externos, 0 que aponta para as agOes concretas de compreender o
fenbmeno e intervir na realidade (HOROCHOVSKI, p.9, 2006).

Em suma, considerar-se-a empoderamento, sob o olhar dos processos
individuais, coletivos e estruturais, que propiciam aos cidaddos poder e autonomia

para o protagonismo social.



5 Metodologia

Nesta secdo sera descrita a perspectiva tedrica, desenho do estudo,
procedimentos para coleta de dados, organizacdo, analise dos dados e

procedimentos éticos.

5.1 Perspectiva tedrica: o Interacionismo Simbdlico

A perspectiva interacionista estd relacionada a uma corrente de estudos
oriunda da Escola Americana, tendo sua génese em Herbert Mead na década de 20,
um professor de filosofia da Universidade de Chicago. Mead inspirou interacionistas
através de suas publicacbes e palestras, tendo influéncias da filosofia do
pragmatismo, trabalho de Charles Darwin e behaviorismo (CHARON, 2010).

Blumer, um dos discipulos mais notaveis de Mead publicou ensaios nos quais
nomeou o legado de seu mestre como interacionismo simbolico. Atribuiu ainda, aos
escritos de Mead, um carater de abordagem tedrico-metodoldgica por acreditar que
era necessario um meétodo que propiciasse a apreensdo da realidade (LOPES;
JORGE, 2005).

O interacionismo simbolico foi escolhido como perspectiva teérica para a
realizacdo deste estudo por seu enfoque na parte social de nosso ser (0 Mim do
nosso self), considerando os significados que as coisas tém para as pessoas. Por
meio desta perspectiva € possivel explorar os discursos e compreender 0s
significados que as coisas tém para as pessoas partindo-se da compreensao que as
mesmas possuem significados para nos.

Dentre o0s conceitos estruturantes da perspectiva interacionista tem-se:
perspectiva, o self, 0 eu, a mente, interagcdo e simbolo. Sabe-se que ha inUmeros
autores que descrevem a perspectiva interacionista, porém para este estudo utilizar-
se-a os escritos de Joel M. Charon (2010).

Charon (2010) objetivando a compreensdo da natureza da perspectiva
interacionista esclarece questdes sobre perspectiva e o0 quanto elas podem
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influenciar em nossos modos de agir e interpretar as situacdes que vivemos
diariamente. Ressalta também que nossas perspectivas mudam constantemente
dependendo das nossas experiéncias.

O autor compreende que perspectiva € um angulo da realidade o qual o
individuo se encontra e enxerga o0 mundo, sendo que estes “6culos” determinam
como vemos, interpretamos e agimos no mundo. Esclarece que nossas perspectivas
nao sdo nossas percepcdes, mas as influenciam substancialmente (CHARON,
2010).

Neste estudo buscou-se a perspectiva cidaddos em HD para compreender 0s
processos de empoderamento desta a partir das interacbes dos mesmos no
ciberespaco. Mesmo que haja compartiihamentos de outras fontes, a perspectiva
das pessoas em hemodialise serd buscada. Porque, ao examinar os pontos de vista
somos preparados para compreender o mundo destas pessoas, a partir da
perspectiva delas (CHARON, 2010).

Ja o self € considerado social, ele surge, muda ou se mantém estavel através
da interacdo. Seu surgimento se da na infancia por meio da interacdo com pessoas
significativas, sendo que na idade adulta o self sofre influéncias e é transformado
pelas interacbes com diferentes grupos. Nestes processos de mudanca o ser
humano é capaz de se colocar em lugares diferentes e imaginar-se nestes lugares.

Assim Charon refere:

O self significa que o individuo é capaz de ser ativo em relagdo ao mundo, o
self possibilita auto-controle, ou auto-direcdo. A capacidade do individuo
para influenciar a dire¢cdo de sua acdo torna possivel a acdo individual e
cooperativa. Ele permite que o individuo concorde em cooperar ou se
recuse a obedecer (CHARON, 2010, p.90).

Neste aspecto da teoria, Charon concorda com Mead quando descreve que o
self é constituido pelo Eu e pelo Mim. O Eu € descrito como estrutura que nao é
abalada pelos demais seres humanos, ndo € social tampouco controlavel. Ja o Mim
€ considerada a estrutura que € formada e influenciada socialmente, aquela de
interesse na perspectiva interacionista. “O "Eu", por vezes, desempenha um papel
importante no que todos fazem, mas, de longe, é o "eu" que realmente caracteriza a
acao em curso no mundo” (CHARON, 2010, p.93).

A mente, diferentemente do self e dos simbolos ndo é um objeto, mas uma
acdo. Sao acbes as quais os individuos se engajam, o que chamamos de

pensamento ou acdo secreta, baseada na conversacao consigo mesmo sobre o
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meio no qual estdo inseridos e assim agimos em relacdo a este, sdo secretas

porque s&o internas. Charon (2010, p.95) refere que

Toda esta acdo encoberta é chamada de "mente". A mente € toda a acao
que o ator leva em direcdo a si mesmo. E todo pensamento, toda a
manipulagdo ativa de simbolos pelo ator em uma conversa dentro de sua
cabeca e para si. (...) Nossa acdo ostensiva é causada pela nossa agao
secreta; nossa propria acao ostensiva € considerada por nés quando nos
envolvemos em acdes secretas de volta para o nosso self.

Ressalta-se que a mente ndo € uma coisa que possa ser colocada em algum
lugar, tampouco pode ser confundida com o cérebro. E a manipulacéo de simbolos,
que foi possivel através do conhecimento destes e o desenvolvimento do self, que
tornam a mente possivel. A mente significa que estamos ativamente dizendo a nos
mesmo 0 que esta ao nosso redor, porque entendemos essas coisas e decidimos
como agir com relagéo a elas.

Compreende-se que ao puxar as coisas para fora do “nosso mundo”, pode-se
definir e atribuir um significado de acordo com o uso que elas tém para cada um
naquele momento. Sendo assim, as a¢gfes passam a fazer sentido. Estdo aptos a
aplicar o que sabem para lidar com a situagéo e, através da mente, exercem certo
controle sobre os diversos estimulos que recebem diariamente. Por meio destas
acles, sdo transformados e adquirem habilidades que permitem até predizer as
acOes dos outros.

E a interacdo social? Na perspectiva interacionista, a interacdo social é o que
definirh a todos enquanto seres, pois tudo o que séo foi desenvolvido gracas as
interacbes sociais. Ao interagir uns com 0S outros expressam seus selfs,
perspectivas, realidades, diregcbes, mudam-se suas decisbes, enfim, todas suas
acOes sao possiveis pela interacdo. Somente a partir destas que se consegue
construir a si mesmo (CHARON, 2010).

Sobre as expressodes dos selfs acredita-se que os grupos do Facebook serdo
um lugar proficuo para se encontrar estas experiéncias. Diz-se isto, justamente pela
liberdade de expressdo no ciberespaco bem como pela facilidade em compartilhar
aspectos das vivéncias dos cidaddos em hemodialise que ndo se consegue
compartilhar nos ambientes off-line.

Como perspectiva tedrica, o interacionismo simbolico possui também cinco
ideias centrais: papel das interacdes sociais, 0 papel do pensamento, o papel da
definicdo, o papel do presente e o papel do ser humano ativo (CHARON, 2010). A
ideia sobre o papel da interacao social centra-se na prerrogativa dos seres humanos
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como sujeitos ativos e dinamicos que interagem, sofrendo influéncias de suas
interacdes e ndo somente respondendo a elas. Sendo que os atos dos individuos
sdo construidos gradativamente dependendo da forma como outros agiram com
relacéo a ele (CHARON, 2010).

Sobre o papel do pensamento, o autor descreve que 0 pensamento tem um
espaco central sobre os nossos atos. Agimos de acordo com nossos pensamentos
em situagOes singulares, embora aquele pensamento, de certa forma, tenha sido
influenciado pelas nossas interagdes. Sobre a agéo, a ideia do papel da definicao
descreve que as formas as quais definimos a realidade vao guiar as nossas acoes
nao sendo somente um resultado da realidade (CHARON, 2010).

J& a ideia sobre o papel do presente versa sobre as a¢des no presente, ou
seja, 0 que fazem depende de como definem essa situagédo, as interacdes, e 0s
processos de pensamento agora mesmo. A relevancia em se entender o presente
encontra-se na finalidade de compreendé-lo como causa, pois 0 que esta
acontecendo agora mesmo faz a diferenga nas formas como agimos (CHARON,
2010).

O papel do presente, € umas das ideias centrais que mais vai ao encontro das
interacBes no contexto da Web 2.0. Diz-se pelo fato de que, as coisas que séo, bem
como as reacdes, comentarios e compartilhamento do facebook sdo do agora. Os
cidaddos engajam-se nas comunidades virtuais em acordo com as suas
experiéncias conjunturais e interagem nesses espacos em acordo com seu
presente.

Quanto ao papel do ser humano, é a ideia que o ser humano néo é um ser
passivo. A perspectiva interacionista delineia o ator como um ser que interage,
pensa, define, aplica seu passado e toma decisdes no presente baseadas no
momento. Seus objetivos vao ditar as formas as quais definem o ambiente, néo
somente respondem a ele, como sé&o sujeitos ativos (CHARON, 2010).

Em consonancia com as ideias centrais da perspectiva interacionista,
descreve-se 0s conceitos de objeto social e simbolo, sua centralidade sob a otica
interacionista.

Os objetos séo considerados objetos sociais, pois sdo definidos a partir das
definicbes sobre estes, sendo estas baseadas nos usos que possuem para quem

utiliza-os. Charon concorda com Mead, Blumer bem como outros autores
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interacionistas quando afirmam que os objetos sdo definidos de acordo com uma
‘linha de agé&o” que estes possuem (CHARON, 2010).

Neste contexto, os simbolos conformam-se em uma classe de objetos sociais
utilizados para representar 0 que quer que as pessoas concordem que deva ser
representado. Assim, um mesmo objeto social pode ser um mero objeto social para
uns, como pode ser um simbolo para outros e ainda ndo ser nada para outros. Os
simbolos possuem significados que transcendem o que € meramente percebido,
sendo que séo socialmente construidos (CHARON, 2010).

Ainda sobre os simbolos e a construcdo de significados, a perspectiva
interacionista também descreve o conceito de linguagem que € considerada um tipo
especial de simbolo. Diz-se especial pelo fato de propiciar a descricdo da realidade,
funcd@o que outros simbolos ndo sdo capazes de exercer. Os significados envolvem
a compreensao sobre a representacédo dos simbolos que somente € possivel atraves
do uso das palavras. “Palavras, entdo, ndo simplesmente um tipo de simbolo, mas
sao, de fato, o mais importante tipo e torna os outros possiveis” (CHARON, 2010,
p.52).

Sobre a linguagem, a perspectiva interacionista colaborara consideravelmente
para a compreensao da perspectiva dos cidadaos sobre a hemodialise. Diz-se isto
porque, ao postar a pessoa tem a possibilidade de escrever algo sobre o que vai
compartilhar, ou até mesmo ela elaborara algum contetdo utilizando-se de uma
linguagem. Ainda, poder-se-a somar elementos a esta linguagem por meio da
andlise das etiquetas (hashtags), utilizacdo de emoijis® e reacdes do Facebook’.

Reconhece-se que ao caracterizar as comunidades virtuais de cidaddos em
hemodialise no facebook, ver-se-a somente um recorte de tempo, sem que se possa
ter uma nocdo dos processos que estdo intrinsecos aquelas postagens. Entretanto a
perspectiva interacionista considera que os simbolos que sao utilizados dizem sobre
sua construcdo social, refletem a realidade que as pessoas estédo vivendo naquele
momento, mesmo que estes “Oculos” possam mudar a partir da interagao com outras
pessoas (CHARON, 2010).

6 Sao compreendidos como uma representacgdo gréafica que expressa inUmeras coisas que vao desde
atividades cotidianas a expressdo de sentimentos, como os emoticons (emotion+icon) (POMPEU,
SATO, 2015).

7 http://www.techtudo.com.br/noticias/noticia/2016/02/facebook-libera-novos-botoes-de-reacao-
alem-do-curtir-no-mundo-todo.html
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Ainda sobre a importancia do simbolo, Charon (2010) fala que estes permitem
sair de si mesmo e passar a compreender o mundo na perspectiva do outro. Este
processo de ver o mundo sob os “6culos” do outro permite o entendimento das suas
ideias, sendo que quanto mais vé-se as coisas sob a Otica daqueles com quem se
comunica mais sé capaz de verdadeiramente “ver” o que o outro esta vendo.

Quanto as comunidades virtuais, mesmo que naquela época ndo se havia
pensado sobre interacdes mediadas, ha definicbes descritas por Charon (2010) que
contemplam processos das comunidades virtuais. Descreve que somos capazes de
interagir em diferentes grupos e que interagimos sobre determinadas coisas em
determinados grupos, € que nossos interesses nestes grupos vao depender das
experiéncias que temos naquele determinado momento.

Baldanza e Abreu (2012) ao refletirem teoricamente sobre a utilizacdo de
celulares como artefato para acesso a redes sociais online, destacam que o aporte
de teorias consolidadas tais como o interacionismo simbdlico, propiciam a
compreensao de fenbmenos da contemporaneidade, como 0 acesso e interacdes
mediadas pelo computador. Ressaltam que, apesar de ndo terem descrito as
interacbes mediadas, “muitos dos argumentos que sustentam os preceitos do
interacionismo simbdlico podem ser encontrados nas interacdes mediadas” (p.124).

Desta forma, concorda-se com Baldanza e Abreu (2012, p.132) ao

concluirem:

a conexdo entre teorias difundidas sobre interacdo social e as atuais
tecnologias que na prética possibilitam justamente isso, pode fazer avancar
0 debate académico sobre como e em que medida se poderia pensar em
analisar as praticas de comunicagdo mével em rede sob a luz dos critérios
de um paradigma classico.

Este referencial tedrico se adequa ao objeto de estudo por considerar a
formacdo social do cidaddo, bem como suas interacdes. Assim, seus conceitos
colaboram para compreensdo destas interagcbes a partir da perspectiva dos

frequentadores dos grupos do Facebook.
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5.2 Desenho do estudo: a Netnografia

O presente estudo é qualitativo tendo por desenho a Netnografia descrita por
Robert Kozinets (2014, p.62).

A netnografia € pesquisa observacional participante baseada em trabalho
de campo online. Ela usa comunicacdo mediada por computador como
fonte de dados para chegar a compreensdo e a representacdo etnografica
de um fenémeno cultural ou comunal.

A netnografia € o termo que designa o desenvolvimento de estudos
etnogréaficos em ambientes online. Este método se origina no campo do marketing
para o estudo de padrdes de consumo, entretanto com o incremento da utilizacdo da
internet como espacgo para interagbes sociais, esta metodologia vem ganhando
espaco em diversas areas do conhecimento que se preocupam em observar
comportamentos online para a compreensao de seus objetos de estudo (KOZINETS,
2014).

Assim como as etnografias classicas, a netnografia advém da Etnografia
Virtual descrita por Christine Hine (2001), partindo da compreensdo de que nenhuma
etnografia é igual a outra. Por se tratar de um método de estudo que triangula dados
por meio da utilizacdo de diversos meétodos de coleta, Kozinets (2014, p.61)

comenta:

A etnografia se baseia na adaptacdo ou bricolagem; sua abordagem esta
continuamente sendo remodelada para satisfazer determinados campos de
saber, questdes de pesquisa, locais de pesquisa, tempos, preferéncias de
pesquisador, conjuntos de habilidades, inovacBes metodol6gicas e grupos
culturais.

Sob este olhar, traz-se o termo Netnografia, ndo somente no sentido de
destacar a etnografia, mas também para trazer a tona a questédo dos estudos online.
Portanto sinalizar que o estudo etnografico se desenvolvera através da comunicacao
mediada por computador e que foi realizada uma imersdo nos grupos e paginas
pesquisados (KOZINETS, 2014).

Nesta perspectiva, Pieniz (2009, p.2) ao discutir sobre as novas configuracdes
metodoldgicas e espaciais para o estudo do ciberespacgo, ressalta que “as novas
formas de sociabilidade humana sugerem novas configuragcdes nos procedimentos
metodolégicos a fim de apreender fendmenos recentes”. Considerando que o
compartilhamento de informacdes nos sites de redes sociais comecou a popularizar-

se nos ultimos dez anos, com o0 aumento do acesso a internet através de
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smartphones e outros dispositivos eletrbnicos, acredita-se que a netnografia é um
método adequado aos objetivos propostos.

Kozinets (2014) descreve que a Netnografia difere dos demais métodos de
etnografias de ciberespacgo por conter sob sua nomenclatura um conjunto rigoroso
de diretrizes para realizacdo de etnografias mediadas por computador. O método
permite conhecer caminhos para a compreensao das interacdes online, formas de
armazenamento destas e formas de analise que permitem um olhar “antropolégico”
mesmo nao se fazendo uma etnografia face a face.

Este método, a netnografia, proporciona maneiras inovadoras de analisar os
grupos ou culturas particulares, considerando que vem sendo revisitado, discutido
conforme a utilizacdo do método. Kozinets (2014), o proponente do método, revisitou
suas diretrizes metodoldgicas e publicou recentemente uma nova versdo como
resultado do amadurecimento das aplicacbes deste. Atentando para as
transformacdes advindas do incremento da Web 2.0.

Assim, o autor descreve resumidamente o método compondo-se de cinco
etapas: delimitacdo dos problemas de pesquisa, definicho das comunidades que
serdo estudadas, identificacdo e selecdo de comunidade, imersdo na comunidade e
coleta de dados; analise dos dados e interpretacdo dos resultados; redacéo e relato
dos resultados da pesquisa bem como as implicagfes desta (KOZINETS, 2014).

Até entdo, nenhuma inovacao aos olhos dos pesquisadores qualitativistas e
etnografos, entretanto descreve estas etapas adaptando-as e reconhecendo as
particularidades do ciberespaco e comunicacdo mediada por computador. Ressalta-
se que ha uma série de limitacbes nos estudos realizados online, tais como:
diretrizes sobre publico versus privado, diretrizes quanto a questdes éticas, os perfis
fakes, percepcdes do momento da entrevista e questdes de armazenamento; porém
que a liberdade e facilidade de compartilhamento propiciada pelos websites sociais
justificam a escolha pelo método.

Muitos pesquisadores, mesmo que relutantes percebem que, apesar da
resisténcia em realizar estudos em ambientes on-line, a internet esta cada vez mais
presente no cotidiano das sociedades. Ademais, ha fenbmenos que sao singulares
dos espagos online como as ciberculturas, que sdo os sistemas de simbolos e
significados peculiares do ciberespaco. Noveli (2010, p.130) sobre a utilizacdo deste

método comenta:
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O desafio que se coloca para o0 método etnografico nesse contexto, nao
seria 0 de entrar em um embate com a netnografia, mas sim, como
discutido, aproveitar-se dela, de forma a poder triangular uma maior
guantidade de dados a serem encontrados na pesquisa, em situacdes que
0S grupos interagem tanto online quanto off-line, como dimensdes de uma
mesma “realidade”. Isso pode promover uma riqgueza em termos de dados
representativos da realidade de determinados grupos sociais sob estudo
que seria proficua no processo de construgdo do conhecimento sobre os
grupos sociais especificos na medida em que permitiria a construgdo de
guadros mais amplos do contexto cotidiano dos mesmos.

Conforme Kozinets (2014) este estudo se enquadra na tipologia de pesquisa
de “comunidades online”. Diz-se porque se buscara os cuidados compartilhados no
contexto online, enfocando-se em fendmenos proprios dos ambientes online.
Tradicionalmente, os estudos realizados com pessoas em tratamento hemodialitico
sdo face e face e neste se buscara as singularidades das interacdes on-line no
contexto destas pessoas e principalmente buscando a perspectiva das mesmas.

Acredita-se que no contexto dos grupos e paginas das pessoas em
hemodialise ndo seja diferente, pois constituem comunidades sélidas e vinculos de
familiaridade devido a sua condicdo de saude. Nas comunidades as pessoas se
aproximam por lacos de familiaridade e pertencimento, assim poder-se-a

compreender as perspectivas das pessoas sobre seus processos de cuidado.

5.3 Obtencdo dos dados: procedimentos, técnicas e instrumentos

Com a finalidade de se conhecer as comunidades virtuais que retnem
cidaddos em HD, utilizou-se a ferramenta Netvizz. Conforme o desenvolvedor do
software Bernhard Rieder (2013), em seu blog, descreve as funcionalidades do
aplicativo bem como as limitagcbes que lhe foram impostas as finalidades de
pesquisa com o advento da Politica de privacidade do Facebook. Entretanto, ainda &
possivel realizar buscas de grupos e paginas no Facebook, funcionalidade que
servira para a escolha do grupo e pagina que sera o local de estudo.

Assim, o Netvizz v 2.15 é um aplicativo do Facebook:

Netvizz € uma ferramenta que extrai dados de diferentes secg¢bes da
plataforma do Facebook (grupos, paginas) para fins de pesquisa. saidas de
arquivos podem ser facilmente analisadas em software padrdo. Esta
ferramenta destina-se a pesquisa académica e requer, pelo menos,
conhecimentos béasicos de andlise de dados para dar sentido a dados
recuperados.
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Este aplicativo foi escolhido para que tivéssemos critérios na escolha dos
grupos que seriam analisados. Explica-se que, o Netvizz compila dados dos grupos
gerando uma tabela na qual mostra 0s grupos que contém em seus nomes ou
descricbes a palavra-chave que foi escolhida para a busca. Neste caso, para
chegarmos ao resultado que obtivemos, entramos no aplicativo Netvizz, clicamos no
icone Search que nos leva a uma outra tela. Nesta nova tela vemos a esquerda a
palavra type (tipo em portugués) que ao lado ha um icone no qual é possivel
selecionar o tipo de busca que se quer realizar, neste caso selecionamos groups
(grupos). E logo a direita ha uma caixa de texto na qual € possivel digitar, entédo
digitamos a palavra hemodialise e clicamos em Enviar Consultar e o programa gerou
a tabela em anexo (Apéndice).

Como critérios de inclusdo dos grupos utilizamos: apresentar atividade
recente, ter hemodialise como palavra no nome ou na descricdo, ter descricdo em
portugués e estar entre os primeiros no rankeamento do Netvizz. Como critérios de
exclusdo: ter descricdo em lingua que nao o portugués e ndo apresentar postagens
recentes minimamente semanais.

Foram escolhidos os dois primeiros grupos que apareceram na planilha: Eu
faco hemodialise Brasil e Hemodialise- uma dadiva de vida (grupo). O critério
utilizado foi o quantitativo de postagens, durante um més os grupos foram buscados
via Netvizz e em todas as buscas estes apareceram nas primeiras colocagdes por
apresentarem postagens recentes (praticamente diarias).

Como estratégia para conhecer 0s grupos, realizou-se um lurking ou
observacdo simples, o que é recomendado pela literatura (BRAGA, 2007).
Entendendo-se lurking, ao traduzir para o portugués seria espreitar, pela pratica na
qual observa-se passivamente as comunidades virtuais sem interagdo com 0sS
integrantes desta (KOZINETS, 2014).

Essa observacdo propiciou o conhecimento sobre as postagens e a
realizacdo de notas de campo prévias, buscando-se uma descricdo densa do
ciberespaco analisado. Sendo um lurker, o pesquisador que consegue observar sem
ser notado, deixando que os membros das comunidades interajam livremente
(RAMOS; PEREIRA NETO; BAGRICHEVSKY, 2011).

Foram analisados dois grupos do Facebook, durante o més de julho de 2016,
sendo que as postagens foram coletadas de marco a julho de 2016 de forma
retrospectiva. Acredita-se que analisar um grupo aberto e um grupo fechado poder-
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se-a observar comportamentos diferentes. Apesar do lurking realizado demonstrar
que ndo ha numeros significativos de curtidas e reacdes nas postagens, estes dois
grupos possuem frequéncias, praticamente diarias.

Para a coleta dos dados foi utilizada a observacéo simples e a realizagao de
notas de campo. As observacdes simples foram realizadas por meio da visualizagéao
das postagens. No caso das legendas e comentérios, estas foram copiadas para um
outro arquivo para andlise indutiva dos mesmos. Conforme recomenda o método,
foram realizadas notas de campo para o alcance de uma descricdo densa dos
achados.

Para estudo foram realizadas as descricbes de forma qualitativa, pois nao
haviam numeros significativos de curtidas, reacbes e comentarios. Entretanto
observou-se que havia ressonéncia com o contetdo postado, ou seja, identidade e
reconhecimento.

Com relacéo as notas de campo realizadas neste estudo, foram utilizadas as
notas de campo observacionais e reflexivas em consonancia com as classificagoes
de Kozinets (2014). As notas de campo observacionais descreveram 0S processos
de socializacéo e interacdo. Estas notas foram realizadas no momento em que as
incursdes online aconteciam, pois detalhes podiam gerar insights facilitando a
analise. Ja as notas de campo reflexivas, descreveram as impressdes e expectativas
do autor durante suas incursdes online, estas transcenderdo a mera descricao tipica
dos ambientes, ou seja, “as razdes por tras das acgdes culturais” (KOZINETS, 2014,
p.110).

Em uma netnografia as notas de campo contemplam o que é visto na tela e
ao mesmo tempo experenciado pelo pesquisador. Mesmo sabendo que muito do
gue sera descrito é possivel ser apreendido através de uma captura de tela, o que
se recomenda é que “notas de campo devem procurar captar suas impressées como
membros de uma cultura e comunidade, os significados subjetivos das interacdes e
eventos enquanto eles se desdobram no tempo” (KOZINETS, 2014, p.110).

Os dados coletados foram armazenados separadamente como estratégia
para facilitar o processo de categorizagdo, ou seja, a medida que forem sendo
selecionados os dados ficaram armazenados em pastas no proprio computador. No
decorrer da coleta destes, a autora do estudo ficou atenta a quaisquer momentos em
gue trocas poderédo ser feitas de modo a estabelecer conexfes com os membros da
comunidade, porque conforme Kozinets (2010, p.104) “a afiliagdo a comunidade
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como um relacionamento delicado, um privilégio e ndo como um direito
automaticamente garantido a estudantes e pesquisadores”.

Utilizamos o termo grupo, pois esta € a nomenclatura dada pelo facebook
para afiliacdo de pessoas com interesses em comum. Os grupos, na perspectiva do
desenvolvedor, servem para reunir pessoas em torno de um assunto ou interesse
em comum de seus membros, neste caso a hemodialise. Diferentemente de pagina
ou perfil particular que séo outras formas de afiliacdo no facebook.

Os grupos do facebook analisados foram escolhidos a partir do uso do
Netvizz, escolheu-se dois pelo fato de possuirem descricfes diferentes o que levou
a concluir que abrigariam diferentes intencionalidades das pessoas. Entretanto,
como veremos na descricdo dos resultados, as intencionalidades era praticamente
as mesmas nos dois grupos.

Outro fato que justifica a escolha dos dois grupos relaciona-se a moderacao e
ao algoritmo do Facebook. Todo grupo criado no Facebook tem uma pessoa que
pode moderar os compartiihamentos no grupo, esta pessoa escolhe o que sera ou
nao publicado, ou utilizando seus valores ou estabelecendo regras que sao
publicadas e que se aplicardo a moderacdo para a publicacdo de postagens no
mesmo.

Ja& o algoritmo é outra justificativa, pelo fato de que o facebook, conforme a
|6gica deste, classifique por ordem de relevancia o que aparecera na timeline. O
algoritmo “nada mais é do que um cédigo numérico (e geralmente supersecreto) que
rege todo o funcionamento do sistema”. Conforma-se em justificativa, pois podem
aparecer postagens diferentes em intervalos de tempos diferentes de acordo com as
afinidades dos membros dos grupos.

Assim, faco uma descri¢cdo dos grupos, Hemodidlise-uma dadiva de vida e Eu
faco Hemodidlise Brasil, para contextualizacédo dos locais analisados.

Ao entrar no grupo publico Hemodialise - uma dadiva da vida, vé-se
primeiramente a foto de capa do grupo. Foto de capa € o nome dado pelo Facebook,
ou seja, uma foto que fica centralizada na pagina, com um tamanho maior, que a

coloca em destague. Nesta, esta escrito o nome do grupo na cor branca no canto

8 Conceito extraido do texto “ou vocé domina o algoritmo do Facebook, ou ele te domina” publicado em
http://www.administradores.com.br/artigos/marketing/ou-voce-domina-o-algoritmo-do-facebook-ou-ele-
te-domina/76521/
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inferior esquerdo. Ainda na parte inferior, do centro para o lado direito estédo
posicionados os botdes Entrou, Compartilhar, Notificacbes e outro com simbolo de
reticéncias.

Nesta foto encontram-se pessoas uniformizadas com roupas brancas,
abracadas formando um semicirculo, algumas vestindo mascaras (mas nao
encobrindo a boca e nariz) e uma pessoa ao centro com uma roupa azul.
Aparentemente, trata-se de profissionais da saude e por visualizar ao fundo da foto
suportes de soro com frascos pendurados e, mesmo que distante, um leito com uma
pessoa deitada. Portanto, deduz-se ser um ambiente hospitalar onde se encontram
algumas pessoas internadas.

Como é padréo nas exibicdes do facebook, no canto esquerdo aparece uma
série de icones os quais levam a notificacdes pessoais. Na parte superior aparece 0
nome do dono do perfil e logo abaixo os icones Editar Perfil e Suas Publicacdes.
Abaixo aparece favoritos o que conta dos botbes: feed de noticias, mensagens,
eventos, salvos e grupos de venda. Em seguida, aparece a palavra Grupos, neste,
constam 0s grupos aos quais a conta pessoal esta atrelada. Logo apds, aplicativos,
onde constam alguns aplicativos do facebook, sendo que o que aparece primeiro € o
Netvizz. Depois aparece Amigos, Interesses, Eventos e Paginas.

Em direcdo ao centro da pagina encontra-se 0 icone que permite postar no
grupo, na aparéncia de uma caixa de texto, acima sao dadas as opc¢des: escrever
publicacao, foto/video, enquete e mais (com simbolo de reticéncias). E logo abaixo
h& uma caixa de texto na qual é possivel escrever a publicacdo, compartilhar alguma
coisa e atribuir legenda prépria. O texto de legenda que sera desenvolvido pelo autor
da postagem pode ser escrito diretamente na caixa de texto, independentemente do
tipo de postagem que ira fazer ou compartilhar,

Abaixo da caixa de texto ja tem as Atividades Recentes, onde as postagens
do grupo aparecem uma abaixo da outra, bem como no feed de noticias das contas
pessoais e de acordo com o algoritmo do facebook.

Aparentemente, nos grupos, este algoritmo nao estabelece tantos
ordenamentos como nas contas pessoais. Isto porque nas contas pessoais, 0 que
aparece é classificado de acordo com o nivel de afinidade, ou seja, vao aparecer
primeiro as postagens de pessoas que possuem mais afinidade com o dono da

conta e que curtem e compartilham coisas parecidas.
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Portanto, essa sensacdo de liberdade de postagem, que se acredita
acontecer no contexto das midias sociais, ndo € uma realidade. Na verdade, as
postagens que primeiramente aparecem sdo aquelas que o facebook quer que
apareca, porque cada vez que se entra e todas as s acdes neste contexto sao
armazenadas por este algoritmo e cada incursao no ciberespaco algo se modifica,
mesmo que imperceptivelmente, fazendo com que as postagens que aparecem Sao
aguelas que estao mais relacionadas ao perfil da pessoa.

Voltando a descricdo da pagina do grupo, ainda sobre a caixa de texto que
permite as postagens ha os botdes Curtir, Comentar e Compartilhar. O botdo Curtir
permite que a postagem seja curtida (a pessoa gosta da postagem) e ao se
pressionar durante um intervalo de tempo aparecem as reac¢des Curtir, Amei, Haha
(riso), Uau, Triste e e Grr (bravo), funcionalidades novas para o site de rede social.
Logo abaixo dos trés botdes mencionados ha o nimero de rea¢bes que a postagem
obteve, ao clicar neste nimero aparecem as pessoas que tiveram cada uma das
reagbes mencionadas.

O botdo comentar permite que as pessoas comentem as postagens. E
possivel que as pessoas comentem e marquem algumas pessoas nas postagens,
iSSO que permite que uma notificacdo apareca para a pessoa marcada e assim
visualize a postagem. Porque como mencionado anteriormente, as postagens
aparecem conforme o algoritmo compreende que elas devem aparecer.

J& o botdo Compartilhar, permite que a pessoa compartilhe a postagem. Isso
significa que, a postagem pode aparecer na timeline da pessoa, em alguma timeline
que ela escolher ou em algum grupo ou pagina. No momento em que a pessoa
compartilha um nimero maior de pessoas pode visualizar a postagem.

Ao lado das postagens, ha um botdo que possibilita adicionar membros.
Entdo acima diz Adicionar Membros, sendo que logo ao lado direito ha um icone que
€ uma letra i mindscula no qual ao passar 0 mouse por cima aparece a mensagem:
procure seus amigos ou outras pessoas que talvez vocé conheca. Em seguida,
abaixo, ha uma barra de busca na qual € possivel digitar.

Abaixo desta barra, aparecem alguns membros (amigos), o numero total de
membros (4.415, no dia 15 de junho) e 0 nimero de membros novos (33, no dia 15
de junho).

Em seguida, ha uma caixa de didlogo que é destinada a descrigcdo, bem
encima da pagina ha Descricao e nela consta o seguinte texto:
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SABES O QUE E HEMODIALISE?

TENS DUVIDAS ACERCA DE ALGUMA COISA RELACIONADO COM A
HEMODIALISE?

AQUI PODES EXPRIMIR ESSAS DUVIDAS!

Todas as publicacbes serdo revistas antes de publicadas. Ao administrador da
pagina reserva-se o direito de aprovar ou ndo as publicacbes dos membros, sendo
que no caso de terem alguma davida devem contactar o mesmo por msg privada.
N&o é permitida publicidade.

Faltas de respeito serdo penalizadas com a expulsao do grupo.

Esta descricdo, que aparece sobre o grupo, é realizada pela pessoa que cria
o grupo. Ao final desta descricdo aparece o tipo de grupo, que neste caso € de
apoio, sendo este também designado pelo criador do grupo. E as tags escolhidas
foram Hemodialise e Didlise, lembrando que as tags sao as etiquetas, ou seja, as
palavras utilizadas para que se possa encontrar este espaco pelo uso de
buscadores.

Abaixo h& um link para criagdo de novos grupos, e em seguida as fotos
recentes do grupo, sendo que ha a possibilidade de visualizacdo de todas as fotos
do grupo.

Ressalta-se que esta descricdo, relaciona-se a observacao feita no dia
16/06/2016. Talvez, pela dinamicidade do facebook, ndo seja equivalente ao
observado em outras épocas. Diz-se porque devido as atualizacdes, tanto do
aplicativo do facebook quanto da versédo web, aparecam botbes diferentes e formas
de apresentacdo diferenciadas. Nao ha como saber as datas das atualizacfes
tampouco quais fungdes da midia social serdo afetadas.

No grupo Eu faco hemodialise Brasil-grupo fechado. Por se tratar de um
grupo fechado, a pesquisadora precisou solicitar autorizacdo dos administradores
para entrar, sendo imediatamente aceita. Este procedimento foi realizado ha
aproximadamente um ano antes da coleta, para que se pudessem acompanhar as
atividades do grupo e conhecer o engajamento de seus membros.

Esta nota descritiva € sobre a pagina que aparece para membros do grupo,
nao descrever-se-4 a forma a qual aparece para aqueles que ndo sao membros
porque nao foi realizada esta anotacdo antes de serem aceitas pelos

administradores.
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Ao abrir a pagina aparece uma foto centralizada que contém uma logomarca
com a palavra AMPARUS, que significa Associacdo dos pacientes, receptores,
doadores e transplantados de 6rgdos e tecidos, descrita na foto. Na parte inferior da
foto consta o nome do grupo, bem como os botbes Entrou, Compartilhar,
Notificacbes e um com o simbolo de reticéncias (...). O botdo entrou consta pelo fato
de ser membro do grupo, ao clicar nele aparecem as opc¢fes Deixar de seguir e sair
do grupo. O botdo compartilhar serve para compartilhar a pagina do grupo. J4 o
botdo notificacdes tem funcdo de permitir que aparecam na timeline as notificacbes
deste.

Abaixo da foto ha os botbes Discussdo, Membros, Eventos, Fotos. Logo apés,
h& uma caixa de dialogo na qual é possivel criar uma publicacdo, podendo esta ser
apenas escrita ou agregacdo de outros elementos. Entdo pode-se escrever
publicacdo através da escrita com a caixa de dialogo selecionada. Ha4 também os
botdes Foto/Video, Enquete e Mais (ilustrado pelo simbolo de reticéncias).

Em seguida da caixa de didlogo ha uma Publicacdo Fixada datada de 19 de
dezembro de 2015, a qual consta de uma foto (selfie) de cinco pessoas, trés rapazes
e duas mocas, na qual dois destes encontram-se com 0s rostos maquiados como
palhacos. Esta publicacéo obteve 17 curtidas e 3 comentarios, ndo se sabe o motivo
pelo qual € uma publicacao fixada.

Abaixo consta a descricdo Atividade Recente, aonde as publicacbes vao
aparecendo em acordo com o algoritmo no feed de noticias do grupo.
Aparentemente as postagens aparecem por ordem de tempo, das mais recentes
para as mais antigas.

Para o lado inferior direito da foto de capa, ha uma barra de busca que tem a
funcionalidade de recuperar o nome de pessoas para adicionar como membros do
grupo. Abaixo ha o numero total de membros (566, sendo que 4 sdo novos), sendo
que abaixo do numero ha icones com fotos de amigos em comum que fazem parte
do grupo ou de pessoas que possuem interesses em comum, aparecem seis fotos.

Em seguida das fotos aparece a descrigdo do grupo:

grupo montado para tratar de assuntos da insuficiéncia renal , tipo um alerta
uma descoberta para evitar que mais pessoas chegam a insuficiéncia renal
sendo que as causas que mais levam estas pessoas a maquina sdo as
DIABETES E A PRESSAO ALTA e ajuda de vocé pois este grupo e
NOSSS0S00000
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Abaixo aparece um botdo, uma caixa de dialogo, criar novos grupos, com a
descricao: “Os grupos tornam mais facil compartilhar com amigos, familiares e
companheiros de equipe”. Ao lado hd um botéo de Criar grupo, ao clicar neste inicia-
se 0 processo para a criagdo de novos grupos. Abaixo deste estq a caixa para a
visualizacao das Fotos recente do grupo, sendo que ao lado ha o botdo Ver tudo, ao
clicar neste abre uma nova pagina com todas as fotos que foram postadas no grupo.

As coisas que aparecem logo abaixo sdo de acordo com as nossas
preferéncias, como comerciais de algumas marcas e a sugestdo de outros grupos,
no meu caso o facebook sugere grupos de pacientes renais cronicos.

Ressalta-se que esta descricdo, relaciona-se a observacdo feita no dia
16/06/2016. Talvez, pela dinamicidade do facebook, ndo seja a equivalente ao
observado em outras épocas. Diz-se porque devido as atualizacfes, tanto do
aplicativo do Facebook quanto da versédo web, aparecam botbes diferentes e formas
de apresentacdo diferenciadas. Nao had como saber as datas das atualizacbes
tampouco quais funcdes da midia social serdo afetadas.

Nos grupos analisados, os frequentadores séo entendidos como aqueles que
nao apenas fazem parte do grupo, mas que se engajam em suas atividades. A
apresentacao destes frequentadores tera por base aqueles que se engajaram nas
atividades do grupo, pelo periodo de tempo que a coleta dos dados foi feita.
Acredita-se que o perfil destes frequentadores ndo se diferencia do que foi
observado, serd descrito a partir das analises qualitativas realizadas manualmente
Nnos grupos

Antes de janeiro de 2015, o Netvizz poderia dar um panorama sobre 0s
frequentadores fornecendo dados tabulados destas pessoas e suas redes de
amizade, com a politica nova de privacidade do facebook e seus upgrades esta
funcionalidade foi vedada ao software porque a identificacdo dos participantes €
criptografada (Referéncia The End of Netvizz).

A questédo de curtir e reagir (ferramenta nova do facebook lancada em 2016) é
relevante para analise das interagcbes online pelo fato dos frequentadores
manifestarem apoio, compreensdo e credibilidade para com o que foi postado. As
manifestacbes se conformam no reconhecimento quanto a importancia do que foi
postado para seus leitores, bem como expressam o0 anseio pela difusdo de

informacdes sobre a doenca e tratamento. Assim como 0s comentarios foram a
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ferramenta mais utilizada pelos membros expressando um maior engajamento
destes para com as atividades dos grupos.

Concordamos com Recuero (2014) em seu estudo sobre os usos
conversacionais das ferramentas “curtir’, “compartilnar” e “comentar’ no Facebook.
Neste obteve como resultado que o “curtir’” era uma forma menos comprometida de
participacdo, denotava apoio e visibilidade, que as pessoas viram determinada
postagem e a consideram importante ou digna de atencdo e também como
agradecimento.

Ja o “compartilhar” era utilizado com intuito de dar visibilidade e divulgar algo
importante. E o “comentar’, “pratica mais evidentemente conversacional”,
demandava uma participagdo mais efetiva e maior engajamento, fato este observado
nos grupos estudados (RECUERO ,2014, p. 120).

Observamos que havia perfis diferentes de frequentadores compostos por:
cidaddos em HD e demais doentes renais, profissionais da saude e cuidadores
(geralmente familiares de primeiro grau- conjuges, irmaos, pais e filhos). Cada
frequentador explicita suas intencionalidades no grupo, sendo estas observadas
pelas postagens e pelos comentarios. Neste estudo, a quantidade de curtidas nao foi
relevante, pois muitas pessoas que comentavam nao curtiam ou reagiam as
postagens.

Os cidaddos em HD e doentes renais compartiham seus conhecimentos,
suas experiéncias com a doenca e tratamento, também questionam sobre
acometimentos vivenciados pela primeira vez. O intuito destes € o de adquirir
conhecimentos a partir da perspectiva de seus pares de acometimento renal.

Nesta postagem de F124, transcrita literalmente para ilustrar este modo de
compartilhamento, traz-se a resposta a um gquestionamento quanto ao ganho de
peso. Inicialmente fornece a explicacdo para o ganho de peso que esta relacionada
a perda da funcéo renal. Logo apds orienta quanto a ingestao de alimentos solidos e
a avaliagdo da frequéncia alimentar, considerando ainda em sua fala a doenga de
base, neste caso a insuficiéncia renal e o diabetes. Nomina também a relacéo entre
a realizacdo de atividade fisica e a ingestdo de liquidos, que podem contribuir para o
ganho de peso. Ressalta também os episdédios de hipotensédo que podem ocorrer e
gue demandarao reposicao de volume. Por fim, destaca a relevancia de se informar
com os profissionais da salude e expde que sua contribuicdo vem de suas

experiéncias. Como vemos a segulir:
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Boa tarde XXXXXX. Olha, eu tenho 25 anos de tratamento de hemodialise.
E o seguinte. E natural ficar com peso retido se a funcédo renal estar
diminuindo assim acomula {acumula} peso. Para ndo acumular peso tem
gue sO se alimentar com comida soélida. O peso também sao estraido
{extraido} da prépria alimentacdo. Também leva em consideragdo quantas
vezes se alimenta durante o dia. Se a patologia dele for s6 insuficiéncia
renal, € uma situagdo. Se for diabético, e outra. Normalmente quando
praticamos algum tipo de exercicio pode aumentar a temperatura do corpo
aumenta e assim acaba engerindo {ingerido} mais liquidos para refrigerar o
corpo. Outra situacdo é se ele estd perdendo peso nas secdes de didlise.
Muitos pacientes tém queda de presséo arterial ai sdo obrigados a receber
soro para se recopor {recompor}. Se infoma {informa} na clinica onde faz
tratamento se o peso seco dele se esta correto. Se for fazer esse tipo de
pergunta, faca para a enfermeira chefe ou com o médico responsavel por
ele. Esclarecimentos sempre ajuda o paciente e familiares. Espero que
respondi algumas questbes, e também pude passar algumas das minhas
experiéncias. (F124)

Os cuidadores demonstram ansiedade por obterem informacfes que 0s
instrumentalizassem para um cuidado integral atendendo as necessidades em
saude das pessoas sob seus cuidados. Na maioria dos casos esclareciam o grau de
parentesco, descreviam as situacdes as quais estavam enfrentando e questionavam
sobre condutas a adotar. Na postagem de F76 a frequentadora solicita ajuda dos
cidadaos que possuem maior familiaridade com a hemodialise, pois seu pai tem os
‘exames sob controle”, mas ndo consegue perder peso e ainda o ganha com
facilidade:

Boa tarde. Gostaria do auxilio dos amigos mais experientes. Meu pai esta
fazendo hemodialise h4 aproximadamente 9 meses, 0s exames dele estdo
sob controle, mas tem uma questdo que vem nos angustiando
recentemente. Embora meu pai venha comendo e ingerindo liquidos cada
vez menos, ele simplesmente ndo consegue diminuir o peso. Pelo contrario,
a luta é cada vez maior, pois se comer um pouco mais ganha peso com
muita facilidade, j& que a urina tem diminuido bastante. Gostaria de saber
como vcs {vocés} lidam com essa situacdo, pois isso vem desanimando
bastante meu pai que cada vez menos quer sair, comer etc. Existe algo

para ajudar a perder peso nessa fase? Ah, e ele faz exercicio fisico
praticamente todos os dias. (F76)

A postagem acima ilustra a questdo de conhecer a partir da perspectiva
daqueles que vivenciam diariamente a doenca e tratamento. Os “amigos mais
experientes” auxiliam no sentido ndo somente de fornecer informagdes e
conhecimentos que acumularam durante os anos de tratamento, mas também
descrevem com a propriedade de quem convive rotineiramente com a doenca e
tratamento, as condutas que séo efetivas e eficazes para os problemas descritos
nas postagens.

Em relagcdo as postagens observadas pela presenca dos profissionais da

saude e frequentadores dos grupos, que se pobde identificar foram os médicos,
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enfermeiros e nutricionistas, objetivavam disponibilizar informagcdes na logica da
socializagdo da informacédo confiavel. Diz-se pelo fato dos informativos serem dados
com linguagem compreensivel por pessoas sem formacédo na area da saude, mas
principalmente, quanto aos alertas para a criticidade quanto aos conteudos
acessados. Como ilustrado pelo recorte da postagem a seguir realizada por uma
nutricionista:

E importante esclarecer com frequéncia, munir os pacientes de estratégias e sabedoria,

dicas, trugues e autoconhecimento sobre seu proprio padrdo comportamental, para que
eles mantenham a qualidade de vida e se tornem ativos no préprio tratamento.

Abrago a todos! :) (F119)

Observamos que as postagens feitas pelos profissionais da saude eram
compartilhadas diretamente de suas paginas pessoais. Geralmente os nomes das
paginas mencionam que é de médico, nutricionista ou instituicdes de saude.

Em estudo que investigou os motivos e razdes, barreiras e expectativas do
uso de midias sociais dentre pacientes e profissionais, foi evidenciado que os
profissionais da saude descreveram como barreiras para o uso o fato de as
considerarem ineficientes, a falta de habilidade e por considerarem caro. Concluiram
ainda que, dentre outras barreiras percebidas, uma das principais é a carga extra de
tempo e de recursos imposta aos médicos e que estes sao relutantes em
conversarem com seus pacientes online (ANTHENIUS; TATES; NIEBOER, 2013).

Observamos que as participacdes dos profissionais da saude, na maioria dos
casos, restringiam-se ao compartilhamento de seus contetdos provenientes de suas
paginas oficiais, ndo foi observado alto nivel de engajamento destes nas atividades
dos grupos realizando comentarios para os questionamentos dos membros. Caso 0
tenham realizado, estes profissionais ndo se identificaram a ponto de se reconhecer

gue o sao.
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5.4 Procedimentos Eticos

Este projeto foi encaminhado para apreciacdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) via Plataforma Brasil, apés aprovacao em exame de qualificacdo. O
tramite de ciéncia do CEP foi realizado para atender a Diretriz da AolR (Association
of Internet Researchers) que destaca a importancia de estar em acordo com as
politicas nacionais e institucionais quanto aos aspectos legais que envolvem o
processo de pesquisa com seres humanos. Este recebeu a aprovacdo do CEP da
Universidade Federal da Fronteira Sul conforme parecer de numero 1.822.889
(Anexo 1).

Apesar do caréater publico das postagens e das pessoas terem a consciéncia
da finalidade publica da internet, as expectativas das pessoas quanto ao que é
privado devem ser consideradas pelos pesquisadores (AolR, 2012). Sendo assim,
por tal estudo envolver seres humanos e por se compreender a relevancia dos
conceitos estruturantes da Bioética, este estudo estard de acordo com a Resolucéo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude que versa sobre a pesquisa com seres
humanos (CNS, 2012).

Neste contexto, a Diretriz da AolR traz em varios momentos do documento
que ndo ha consensos suficientemente aceitos que norteiam decisées éticas quanto
a estudos na internet. No entanto, esclarecem que os principios da Bioética de
Beneficiéncia e Nao Maleficéncia devem nortear a construcdo do estudo (AoIR,
2012).

Conforme a Diretriz da AoIR, a falta de consenso faz com que cada caso exija
analises singulares, reconhecendo estas, ser considerada que a pesquisa na
internet traz inameras tensdes dialéticas que sdo melhores tratadas a medida que
VAo aparecer no processo investigativo. Também porque nocdes sobre o que €
publico e o que é privado nédo estdo devidamente esclarecidas. Destacam que,
mesmo que se tenham os conceitos estruturantes delineados nos estudos, havera
situagcdes durante o trabalho de campo que demandaréo reflexdes para tomada de
deciséo ética (AolR, 2012).

Sobre o facebook, para que o cidaddo possa ter uma conta registrada e ter
acesso a todas as ferramentas que o Website de rede social proporciona, ele
precisa aceitar os termos de consentimento e funcionamento que séo regidos pelas

politicas de Privacidade deste. Para este aceite, o cidaddo marca o item de que leu
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e concorda com os termos propostos, e clica no “Aceito”. Caso nao o faga nao
havera possibilidade de registro de conta no website.
No facebook, algumas das informagdes disponiveis séo:

Informacbes publicas sdo as informagBes que vocé compartiiha com o
publico em geral, como as informagfes que estdo no seu Perfil Publico, ou o
conteddo que vocé compartilha em uma Pagina do Facebook ou em outro
férum publico. As informacgbes publicas estdo disponiveis para qualquer
pessoa dentro ou fora dos nossos Servicos e podem ser vistas ou
acessadas por meio de sites de busca... (FACEBOOK, 2016 a).

Conduzimos pesquisas, testamos recursos em desenvolvimento e
analisamos as informacdes que temos para avaliar e melhorar produtos e
servigos, desenvolver novos produtos ou recursos e conduzir atividades de
auditoria e solugdes de problemas (FACEBOOK, 2016 a).

Assim, entende-se que os cidadaos que estdo compartilhando as postagens
tém ciéncia de que estas informacdes sdo publicas. Para as postagens realizadas
atravées do grupo fechado, conversou-se com os administradores destes
esclarecendo que o anonimato dos sujeitos estd garantido. Os textos das postagens
serdo copiados e colados na forma de texto para que ndo se corra o risco de que,
com o uso de ferramentas se possam identificar os autores das postagens. Foi
realizada uma legenda de pessoas identificando-as com a letra F seguida de um
algarismo arabico conforme a ordem em que a pessoa aparece em cada grupo, a
pessoa recebe uma Unica identificacdo porque a maioria das pessoas que postavam

eram membros dos dois grupos estudados.

Foram utilizados os print screen, Unica e exclusivamente para o processo de
analise e para arquivamento, para se ter possibilidade de recuperacédo. Lembrando
que, no momento que alguém deseja saber quem realizou determinada postagem e
escrever na barra de busca do facebook provavelmente ndo encontrara, justamente
pelos incrementos advindos com a Politica de Privacidade do website do facebook.

Acredita-se que ao conduzir o processo de analise e escrita do relatorio desta
maneira pode-se evitar ao maximo a identificacdo dos frequentadores. Todas estas
medidas sdo tomadas em consonancia com o discutido no documento da AolR
sobre as fronteiras quanto ao publico e privado no contexto da internet (AolR, 2012).

Os riscos deste estudo estdo relacionados a possibilidade de geracdo de
sentimentos negativos pela divulgacdo dos processos de padecimentos daqueles
gue vivenciam cotidianamente as mazelas decorrentes da faléncia renal. Para

minimiza-los, buscou-se disponibilizar aos membros dos grupos, os enderegos
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virtuais de instituicbes nas quais estes possam buscar por ajuda e recursos que 0s
ajudem a enfrentarem seu sofrimento.

Provavelmente, havera cidadaos de diversos lugares do pais, quica de outros
paises de lingua portuguesa, sendo assim ndo € viavel a indicacao de servicos de
salude para a resolucéo de seus problemas ou necessidades porque é praticamente
impossivel conhecer as redes de atencao de tantos lugares.

Os beneficios aos participantes do estudo, relacionam-se as possibilidades
gue os dados gerados por este trardo. Principalmente no que tange a construcao de
espacos de interlocucéo entre profissionais da salude e os demais atores envolvidos,
dos cuidados aos cidaddos em HD e a construcdo de plataformas para a translagéao
do conhecimento no contexto da Doenga Renal Cronica.

Acredita-se que ao conduzir o processo de analise e escrita do relatério desta
maneira pode-se evitar ao maximo a identificacdo dos frequentadores. Todas estas
medidas sdo tomadas em consonancia com o discutido no documento da AoIR

sobre as fronteiras quanto ao publico e privado no contexto da internet (AolR, 2012).

5.5 Andlise dos dados

Para analise de dados foi realizada a codificacdo analitica, no qual o processo
se faz por inducdo. De acordo com Kozinets (2014), a andlise indutiva permite ao
autor a manipulacdo dos dados coletados de forma a estabelecer inferéncias gerais
sobre o fenbmeno estudado. Este autor aconselha que o processo de coleta e
analise dos dados se dé concomitantemente, pois as andlises guiardo o processo de
coleta até que se atinja a saturagdo tedrica dos dados, ou seja, quando os dados
coletados ndo gerarem novos insights sobre o fendmeno estudado e os objetivos ja
forem alcancados.

A analise seguiu 0s passos preconizados por Kozinets (2014) que prevé
codificacdo, anotagOes, abstracdo e comparacdo; Vverificacdo e refinamento;
generalizagdo e teorizacdo. A codificagdo é feita atribuindo-se rétulos e nomes a
fragmentos dos textos, estando estes de acordo com os significados que emergirem
da leitura repetitiva dos dados coletados. J& as anotagfes, sdo escritas descrevendo

as formas como os codigos foram emergindo e todas as observacdes pertinentes ao
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processo de analise, quanto mais descritivas, mais sistematico tornar-se-a o
processo. A partir do momento em que se tém cddigos e anotacdes, é possivel
realizar-se abstragcbes sobre os dados e comparagbes das frequéncias,
semelhancas e diferencas encontradas nos dados.

Lembrando-se que durante o processo de analise todos os dados coletados
foram utilizados, ou seja, os dados textuais e ndo textuais bem como as notas de
campos. Neste contexto, as escritas de notas de campo foram fundamentais para
que as abstracdes e formulacdes de construtos a partir dos dados estivessem
devidamente documentadas. Estes construtos foram categorizados de forma a
relatar os significados encontrados nos dados na forma de capitulos e descrevé-los.
Para o fechamento do processo de andlise, Kozinets (2014, p.114) recomenda que
sejam feitas generalizagbes sobre o fenébmeno estudado e que se possa “construir
nova teoria em intima coordenacdo tanto com a analise quanto com o corpo de

conhecimento relevante existente”.



6 Discusséao dos resultados

Nas secOes a seguir apresentaremos os resultados deste estudo que estao
divididos em duas categorias: Curte la...Informacdo nunca € de mais e Posters: 0s
tipos ideais e suas acdes nos grupos do facebook. Na primeira secdo seréo
discutidos os conhecimentos que sao compartilhados nos grupos e na segunda os

tipos de ideais de posters nos grupos estudados.

6.1 Curte la...informacao nunca é de mais!

Nesta secédo apresentaremos as informacdes que foram compartilhadas nos
grupos de Facebook estudados, elencando os elementos que compdem as
postagens e o que permeou a disponibilizacdo de informacdes nos dois grupos.
Primeiramente demonstramos a fungéo de acolhimento dos grupos de Facebook, os
saberes que sao construidos no contexto dos grupos e as informacdes que servem
para o exercicio da cidadania.

As pessoas vivem em rede, ou seja, possuem um viver que acontece off-line
e outro que acontece on-line, no qual podem relacionar-se de forma sincrona e
assincrona com as pessoas, ultrapassando a barreira tempo-espaco (MILLER, et al.,
2016). Significa que a internet se faz presente na vida das pessoas como parte
integrante de seus cotidianos, assim como comer, trabalhar e dormir.

Ha aqueles que pronunciam a internet ha mais de uma década como a
génese de uma nova forma de interacdo com potencial para transformacdes
paradigmaticas nas relacées entre as pessoas (LEVY, 1999). Assim, o viver em rede
gue experencia-se na atualidade possibilita navegar nos diversos mares de
informacéo e beber das suas mais diversas fontes (CASTELLS, 2003).

Com o advento da Web 2.0 e a facilidade de conexao a internet, e nos ultimos
cinco anos via smatphones, vivemos em rede. Lévy descreveu (1999, p.44), temos

acesso a computadores sendo que “o computador ndo € mais um centro, € sim um
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no, um terminal, um componente da rede universal calculante (...) No limite, ha
apenas um unico computador, mas é impossivel tracar seus limites”.

Com estas caracteristicas que o mundo atual apresenta, quando ha o
acometimento por alguma doenca, acredita-se que se busca por informacdes e
conhecimentos, objetivando um melhor enfrentamento tanto da doenca quanto do
tratamento, de forma rapida e facil, encontra-se no acesso a internet. No caso dos
doentes renais ndo é diferente, principalmente dentre aqueles que realizam
hemodialise.

As midias sociais tém globalizado relacdes e propiciado aproximacdes
interessantes entre as pessoas, principalmente por lacos de afinidade e identidade,
respeitando construcdes sociais e culturais que seus frequentadores possuem
(MILLER et al, 2016). A partir das midias sociais, modos de afiliacdo foram se
consolidando. Na saude foram criadas as comunidades virtuais relacionadas a
saude e também se tem visto surgirem fendbmenos como o do expert patient.

No processo de anadlise evidenciou-se que havia um pano de fundo que
embasava aos discursos dos cidaddos em HD, bem como descreve Fox, Ward e
O’Rourke (2005) sobre as comunidades virtuais, que examinaram a questdo do
empoderamento e dominacdo médica contextualizada, no caso de um férum
dedicado a discussdes sobre peso corporal e consumo de Xenical. Desenvolveram
um estudo no qual analisaram um férum de discusséo para pessoas obesas e com
sobrepeso.

Estes autores problematizam a questdo do tamanho corporal e do consumo
de alimentos a partir da perspectiva sociolégica e biomédica. Descrevem que com a
dominacdo do saber biomédico, os habitos alimentares foram transformados em
patologias, sendo assim a questdo do ganho de peso e do ter um corpo saudavel
estdo intimamente ligadas ao controle no consumo alimentar, destacando que um
corpo gordo demanda superacéo (FOX; WARD; O'"ROURKE, 2005).

Em contrapartida, apesar da aceitacdo e popularidade do modelo médico
sobre obesidade e peso corporal, destacam que as constru¢cdes sociais sobre estes
aspectos sdo amplamente contestadas, principalmente pelos autores feministas. Isto
porque, a ingesta de alimentos tem seu aspecto histérico de ligacdo com sacrificios
e redencdo, o que levou as pessoas a terem medo de consumirem livremente
alimentos ou de engordarem (FOX; WARD; O'ROURKE, 2005).
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Fox, Ward e O’Rourke (2005) em seu artigo realizam a pergunta:
empoderamento ou dominagdo médica? Assim descrevem a perda de peso, a troca
de informacdes no sentido da expertise, reflexdes sobre a experiéncia de se tornar
expert e a incorporacdo do modelo médico. Sendo assim, concluem que o que se
acreditava ser a esséncia do empoderamento na verdade era 0 cerne para a
reproducéo do modelo biomédico instituido.

Este artigo de Fox, Ward e O"Rourke (2005) inspirou a discussao que ira se
apresentar nesta secdo, porém a discussao ocorrera no contexto dos grupos do
facebook para cidaddos que realizam hemodialise. Ao mesmo tempo em que serao
discutidos alguns “géneros culturalmente informados de comportamento,
promulgados em e por meio destes sites” (MILLER, et al, 2016, p.211), neste caso
os grupos do Facebook “Eu fagco hemodialise Brasil” e “Hemodialise: uma dadiva de

vida”.

6.1.1 Os grupos de facebook séo locais de acolhimento

Estudiosos das comunidades virtuais, tal como Kozinets (2014), destacam
caracteristicas essenciais destes lugares nos quais seus frequentadores, apesar de
estarem subjugados a normas e uma cultura online instituida, desenvolvem vinculos
baseados na familiaridade. Lugares estes onde seus frequentadores se identificam,
compartilham experiéncias comuns e constroem lagos com terceiros com a mesma
vivéncia. No caso dos grupos de facebook estudados, a realizacdo de hemodialise e
a doenca renal.

Destacamos ainda que 0s grupos se mostraram locais nos quais seus
frequentadores tém as possibilidades de verem sob perspectiva de outras pessoas
com a mesma condi¢cdo de saude, diferentes formas de enfrentarem as restricbes
impostas pela doenca e tratamento. Concordamos com Petrovcic e Petric (2014) ao
concluirem, a partir de seu estudo sobre empoderamento interpessoal e interacional
entre lurkers e posters de uma comunidade online relacionada a saude, que o
envolvimento em comunidades tem o potencial para mudar as situagbes
desvantajosas nas quais muitos se encontram com relacdo a sua condicdo de
saude.

Nesse sentido reforcamos as consideragdes de Lima e colaboradores (2014)
ao discutirem que se faz necesséario propiciar espagos para que as pessoas se
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conscientizem sobre a relevancia de seu autogerenciamento e que a informacgéao
exerce papel fundamental neste contexto. Concorda-se também que a interagdo se
conforma em elemento norteador para uma pratica assistencial integral, como
observado nos grupos.

Para além do cuidado de si, ho contexto dos grupos estudados, percebe-se
ser um local de acolhimento para seus frequentadores. Utilizamos a palavra
acolhimento, por compreendé-lo a partir da definicAo encontrada na diretriz da

politica nacional de humanizagéo:

Acolhimento: orientagdo ética, pois o toma como base do contrato entre os
sujeitos que cuidam e os que séo cuidados, cuja agéo € produzir um campo
comum que vamos chamar de producdo do cuidado compartilhado,
corresponsabilizacdo. Acolher €, pois, 0 que inaugura e sustenta processos
de cuidar. Acolher, todavia, ndo significa apenas interagir a partir do aceitar
aquilo que o outro traz, mas, a partir disto, produzir desvios, produzir
movimentos que permitam reposicionamentos, produ¢cédo de novas atitudes,
de novas éticas; (BRASIL 2010, p.66)

Explicamos pela observacdo de que sempre havia comentarios ou reacdes
nas postagens onde os frequentadores expunham seus sentimentos, dores ou
experiéncias geradoras de identidade. Os grupos do facebook sdo lugares onde
doentes renais, profissionais e cuidadores possuem liberdade para descreverem
experiéncias negativas, dores e aspectos compreensiveis somente por aqueles que
vivenciam a mesma condicao de saude.

E que os movimentos realizados nos grupos, eram no sentido de promoverem
espacos para o acolhimento das diversas demandas que poderiam surgir no
decorrer de suas vivéncias com a doencga e tratamento. Havia uma dinamica para o
cuidado compartilhado, as pessoas eram acolhidas e acolhiam, e em alguns
momentos eram cuidadores e em outros eram cuidadas. Haviam postagens que
geravam discussfes nas quais emergiam as mais diversas atitudes.

Este acolhimento, no sentido em que o definimos ficava evidente nas
postagens dos frequentadores que estavam ingressando no tratamento de
hemodialise. Como podemos observar nas postagens abaixo de F183 de um familiar
que esta lidando com manifestagdes que podem ser da doencga e tratamento. Por se
tratar de uma situacao de adoecimento recente do familiar, pode ndo se ter a clareza
do que esta acontecendo e consequentemente ndo esta preparada para lidar com as

adversidades, neste caso 0s niveis pressoricos:



69

Oi pessoal boa noite meu pai comecou a fazer hemodiadlise faz duas
semanas a pressao dele hj {hoje}° estava 20/9 depois caiu para 17/9 vcs
{vocés} ja passaram por isso é assim mesmo t6 {estou} preocupada. (F183)

A postagem acima recebeu dezoito curtidas e vinte e um comentarios, dentre
estes a maioria falando que se tratava de um processo normal, que fazia parte do
tratamento e algumas pessoas falaram o que passaram. No decorrer dos
comentarios as pessoas descreviam como foi com elas nas primeiras sessoes.
Também teve o comentario de um técnico de enfermagem, até que chega um
momento em que a autora da postagem faz um comentario de agradecimento. Entéo
as pessoas pararam de comentar.

Ainda sobre as pessoas que iniciam o tratamento observamos que tanto as
gue estavam em tratamento quanto seus cuidadores anseiam pelo maximo de
informacdes que possam receber. Acredita-se que esse anseio exposto esteja ligado
ao montante de informacfes que estas pessoas recebem ao mesmo tempo, tendo
gue rearranjar suas vidas e ainda lidar com os efeitos decorrentes do tratamento,
assim, os grupos acolhiam essas pessoas. Percebe-se também, que as postagens
de ingressantes recebiam bastante comentarios pelo fato de todos que ja realizavam
o tratamento terem passado pelo mesmo impacto.

No ambito da vida de doentes renais, ndo had a percepcdo de sinais e
sintomas que levem a concluir que a pessoa esta doente e perdendo a funcéo renal,
esta progressdo da doenca é gradual e silenciosa. Sendo assim, 0 ingresso na
hemodialise, mesmo para aqueles que realizaram tratamento conservador,
conforma-se num momento marcante na vida dos cidad&os, assim como evidenciou
Lima (2012).

Em outras postagens de pessoas que tiveram o mesmo sinal e sintoma
relatado pelo autor, realizam um relato de como foi para elas e socializam
recomendacdes. Dentre o0s sinais e sintomas que foram enumerados, encontramos:
a hipotensédo, alopecia, desconforto abdominal, fadiga e mal-estar geral apds a
secdo de hemodialise. Ha aqueles também que relatam a percep¢do dos mesmos
sinais e sintomas em pessoas que cuidam, narram como foi para estes e também
realizam recomendacbes sobre como procederam para amenizarem ou 0S

encaminhamentos que foram dados.

® Os colchetes indicaréo que as palavras foram corrigidas em conformidade com a norma gramatical de lingua portuguesa
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Em alguns momentos dos grupos observa-se postagens sobre as mais
diversas adversidades enfrentadas pelos doentes renais. Contrariando a l6gica dos
compartilhamentos nos quais as pessoas podem amenizar suas vidas, tornando-as
mais agradaveis aos olhos daqueles que acompanham suas vidas pelas midias,
como descrevem alguns psicélogos (BARBOSA, 2013).

No ambito destes grupos, observa-se que as adversidades estavam
relacionadas a manifestacdées corporais tais como a perda de cabelo, sendo a dor
uma manifestacdo frequente nas postagens que tiveram suas origens na “cabega” e
no “estdbmago”, estando presentes durante a dialise e seguindo ap0s a secao.
Observa-se também que houve a necessidade da busca por outros servicos de
saude que ndo somente o servico onde realizam a hemodialise, como o Pronto
Socorro. Sempre havia comentarios ou rea¢gbes acolhedores das “queixas” dos

frequentadores, como demonstrado pelas postagens a sequir:

Boa noite a todos do grupo o que fago passei a noite inteira tossindo o dia
inteiro deitada com muita dor de cabeca ndo pode passar um vento perto de
mim. Que dai o corpo inteiro. (F117)

Ola faco {faco} hemodialise faz seis meses s6 que meu cabelo esta caindo
muito ja aconteceu com ao alguém i que fizeram. (F7)

No sébado passei muito mal com muita dor no estdbmago enquanto
dialisava, me deram remédio por duas vezes mesmo assim a dor nao
passou...desligaram a maquina e me liberaram gdo {quando} cheguei em
casa a dor piorou jA estava no brago esquerdo e dava pontadas no
coracdo...fui para o pronto socorro fizeram eletro e foi constatado problema
no coracdo e fui encaminhada para o cardiologista no XXXXXX...gente...a
clinica ndo foi capaz de perceber q o problema era o coragdo!!!q absurdo...
ai o enfermeiro g me informou g a presséo do fluxo tinha q ser diminuido de
350 para 300 ...agora ndo t6 passando mais mal na maquina...alguém ja
passou por isto ??? (F118)

Na aproximacéo de acolhimento, este que pode ser compreendido como uma
acao afetiva ou emocional, que € guiada unicamente pelos sentimentos, conforme
descreve Weber (ARON, 1999). Esta acédo afetiva de acolher a dor do outro era
expressa sutil e continuamente no decorrer das postagens, era como se 0S
frequentadores lembrassem a todo instante que estavam naquele lugar para se
apoiarem mutuamente.

Ja na perspectiva interacionista se trata de uma acao social derivada de um
processo de se colocar no lugar do outro, do tentar compreender a dor do outro a
partir da perspectiva dele (CHARON, 2010). Entdo, no momento em que 0sS
frequentadores observam o sofrimento do outro, identificam-se e se colocam no

lugar do que estd compartilhando, um processo sofrido e doloroso, acabam por



71

comentarem como forma de amenizar a dor do outro por ter vivido a mesma
experiéncia e esta ter gerado o que foi descrito na postagem.

O apoio mutuo era o fio condutor dos dois grupos, como se todos 0s aspectos
mencionados nas postagens fossem perpassados por ele. Acreditamos que, pelo
fato da doenca renal ser uma condicdo ndo tdo conhecida pela populacdo em geral,
0s membros apoiavam-se no sentido de se fazerem reconhecer e saberem que ha
pessoas em diversos lugares enfrentando a doenca e que se identificam em
sentimentos, palavras e agdes.

Aspectos singulares do viver com doenca renal e realizar hemodialise foram
sistematicamente compartilhados nos grupos, tais como as duvidas e informacdes
sobre a fistula arteriovenosa (FAV) e sobre os demais tipos de acesso vascular,
principalmente informagdes sobre os cuidados com 0s acessos vasculares.

Houve postagens as quais as pessoas compartilharam problemas
acometimentos com suas fistulas como: n&o funcionamento, dificuldade de
permeabilidade, ocorréncia de edemas (inchagos) e hematomas. Sendo que estas
postagens eram, em sua maioria, acompanhadas por fotos, para que os membros
pudessem opinar sobre o acontecido.

O comentéario abaixo de F41 foi feito em uma postagem questionando 0s
membros sobre o hematoma da FAV, o qual descrevia que era a primeira sesséo do
pai de uma frequentadora do grupo. Esta postagem recebeu 51 curtidas e 32
comentarios, demonstrando que os frequentadores se engajam nas discussfes
guando sdo aspectos particulares de pessoas em hemodialise, como o acesso
vascular.

E esta estrutura de comentario era sistematicamente utilizada para as
postagens, primeiramente as pessoas descrevem suas praticas para a resolucéo do
problema que é citado, neste caso o hematoma da fistula. Em seguida era dada
alguma palavra de apoio para a pessoa que estava enfrentando o problema,
transparecendo um tom de familiaridade, acolhimento e ao mesmo tempo

motivacional com relagéo ao tratamento.

Acontece nas primeiras vezes. Depois ele tem que saber o local certo para
mostrar 0s enfermeiros para puncionarem. E tem que dar a sorte de pegar
tb {também} bons profissionais que ndo acertem o nervo ao invés das veias.
Vai dar certo. Deus abencoe... (F41)
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Destacamos este aspecto porque todas as pessoas que realizam hemodialise
necessitam de um acesso vascular para a realizacao da terapia (BARROS, 2006),
sendo assim tinham liberdade para discutirem sobre este aspecto particular da vida
do doente renal.

As redes de apoio aos doentes renais foram analisadas em um estudo que
objetivou conhecer a rede apoiadora utilizada pelo cliente e sua familia no
enfrentamento da doencga renal crénica, realizado em um servigo de Nefrologia. Este
estudo concluiu que assim como as redes apoiadoras externas podem ser
conflituosas e causar perturbacdo, também podem ajudar significativamente no
enfrentamento da doenca e tratamento (SCHWARTZ et al., 2009).

Ainda, o estudo de Schwartz e colaboradores (2009, p.200) evidenciou que “a
fé € uma ferramenta que auxilia no tratamento e, também, funciona como mola
propulsora, dando forcas para seguir em frente e trazendo a esperanca de um
amanhd melhor’. Resultado este observado também no &ambito dos grupos
estudados, ndo com o nivel de aprofundamento do estudo citado, porém, como no
comentario ilustrativo, o frequentador deseja “Deus te abengoe” e esta € uma atitude
gue observamos.

Concordamos que a fé € um importante aspecto para um bom enfrentamento
da doenca e tratamento, pois acreditar que terdo um bom viver mesmo com as
restricdes e adversidades vivenciadas cotidianamente, de certa forma, ajuda na
autodeterminacdo dos frequentadores dos grupos. Sempre que havia discussdes
sobre um determinado problema, quando o autor obtinha as respostas as suas
demandas agradeciam aos membros e citava a fé, crenca e expunha sua
religiosidade.

A fistula é particular e necesséaria para quem realiza hemodialise, isto era
amplamente discutido, muitos compartilhamentos eram feitos como o apresentado

por F2 a seguir:



73

estes ndo devem ser utilizados até que a situacdo reverta.
—CUIDADOS:

O acesso venoso para a dialise (fistula) € muito importante para a
qualidade do tratamento e por isso requer cuidados.

Aqui estdo algumas recomendacdes para evitar problemas com sua
fistula:

«Lave com sabdo o braco da fistula logo antes da sessdo de dialise
mesmo que vocé tenha tomado banho em casa:

«Evite sobrecarregar o brago da fistula;

-Palpe o frémito (“tremor da fistula”) diariamente e sempre apos episodio
de queda de pressdo;

-Observe regularmente sinais de infeccdo no local ou auséncia do frémito:
-N&o dormir por cima do braco;

-MN&o permita que facam injecGes ou verifiguem a pressado arterial no
brago da fistula.

+A pungdo (colocacdo das agulhas) e feita geralmente em locais
alternados para evitar complicacdes com a fistula.

+Muitas clinicas no Brasil ja utilizam A Técnica de Buttonhole para
Canulacdo de Fistula Arteriovenosa. A técnica do Buttonhole & um método
de puncdo para tratamento de hemodialise que consiste

na insergdo da agulha exatamente no mesmo ponto da fistula

em todas as sessdes. utilizando-se de um tanel estavel.

=FONTE: Centrodial.

-Lembrando que o contato direto com sua equipe médica
cuidadora, &€ de extrema importancia para
esclarecimentos de dividas de modo

....................... -

Figura 1: Print de tela postagem de F2
Fonte: Facebook

Geralmente as postagens sobre questbes relacionadas aos acessos
vasculares ou qualquer outro tipo de cuidado continuo que deveriam ter, eram no
formato de itens, para facilitar a leitura e compreensdo. O enfoque era dado aos
cuidados para a manutencdo do acesso, principalmente naqueles cuidados que
refletiriam na durabilidade do acesso. Ficou clara a preocupacao e zelo para com 0s
acessos vasculares.

Zelo este, que era expresso pelo incentivo ao autocuidado e autogestéo, para
gue os frequentadores mantivessem os cuidados com 0s acessos em ambientes que
nao os dos servicos de nefrologia. Havendo recomendagdes para os cuidados em
domicilio e em outros ambientes de cuidado, como para a realizacdo de puncdes e
afericdo de presséao arterial.

Nesta postagem € observada a quantidade de fistulas realizadas para

possibilitar o tratamento.

Bom dia galera da dialize {dialise} ja estou na clinica pesso {peco} a Deus e
todos orixas de Luz que nos abengoe a ja estou na 4 fistula mas cuido dela
melhor do minha cara beijo e boa semana a todos. (F184)

No entanto, o estudo de Pessoa e Linhares (2015) concluiu que os
conhecimentos sobre os cuidados com a fistula eram inadequados, o que refletia em

uma pratica incompativel com o preconizado para a durabilidade do acesso.
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Todavia, a atitude dos cidaddos frente aos cuidados era de engajamento e de
reconhecimento da importancia em se empenhar para uma manutencao adequada
deste.

Quanto as fotos, a utilizacdo de imagens é uma estratégia que parece dar
certo entre os membros de grupos do Facebook, assim como o ja encontrado na
literatura (FERNANDEZ-GOMEZ; DIAZ-CAMPO, 2016). Este estudo evidenciou
ainda que as imagens possuem uma maior popularidade, ndo demandando
legendas ou textos explicativos.

Foi possivel perceber que a FAV se conforma em um simbolo do tratamento e
condicdo de saude. Sendo que a convivéncia com a fistula era demonstrada como
um processo, no qual o cidaddo gradativamente iria passar por processos
particulares, de pensamento e conversa consigo mesmo até adaptar-se ao viver com
a fistula.

A postagem de F193, a sequir, por ser ilustrativa do que se vé descrito tanto
nas postagens quanto nos comentarios, coisas que remetem a autoimagem com a
fistula. Entretanto, para além da discusséo sobre a estética e mudanca do corpo, a

simbologia da fistula para o doente renal e as adapta¢cdes que sofreu.

Ao mesmo tempo em que descreve uma situacao constrangedora relacionada
ao desconhecimento da populacdo e preconceito, revela seu sentimento de gratidao
por poder portar uma fistula e realizar o tratamento para manter-se vivo. Assim como
em outros momentos havia postagens sobre a disponibilidade que os cidadaos tém
para esclarecem duvidas sobre a fistula deixando tocar, chegar perto e esclarecendo

gue néo se trata de uma infecgcao de pele ou algo contagioso.
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Fala galeral

Mais uma vez venho expressar um sentimento de, nem sei como
chamar... vou tentar explicar o que, nds renais cronicos, passamos com a
falta de informacdo de muitas pessoas!

Hoje estava aguardando consulta com um oftalmologista e duas pessoas
pensaram em sentar perto de mim, mas eu senti na reacdo delas que ndo
sentaram porgué viram a fistula do meu braco.

ATENCAON Fistula e cateter ndo sdo contagiosos!

Entdo peco que compartilhem__. eu sei e todos sabem que isso ndo &
bonito, nunca foi & nunca seral Alias eu acho maravilhoso, pois & o que me
mantem em conexac com a VIDAI

wamos disseminar informacdes: Fistulas e cateteres sdo vidal E o que me
mantém com minha fé e esperanca de dias melhorasl

Apesar de ser diferente, estranho, fora do padrio "narmal”, NAC E
CONTAGIOSOI Mas que eu ja pensei em fazer medo nas pessoas com
iss0. ja siml! kkkkk

Sinto uma mistura de sentimentos por isso, sem saber como definir ao
certo... muitos tentam esconder essas marcas por causa desse
preconceito ridiculo de outras pessoas! Eu confesso que tinha vergonha,
mas hoje?! Sou feliz por apenas VIVERI

Um abraco fraternal a todos e ajudem a divulgar que fistula e cateteres
sdo vidal

Abé a proximal &)

Figura 2: Print de tela postagem de F 193
Fonte: Facebook

Observando os resultados semelhantes de estudos e o comportamento dos
frequentadores dos grupos, pode-se interpretar de duas maneiras 0s
comportamentos quanto a publicacdo de situacdes sobre a fistula. Uma primeira
interpretacdo de que os frequentadores verdadeiramente superaram o estigma que
envolve e fistula, ao mesmo passo em que pode estar escrevendo de forma
romantizada a sua experiéncia para que seus pares nao sintam o mesmo que ele.

Simpson e Silva (2013) ao estudarem as mudancgas ocorridas na vida de
pacientes transplantados renais desde o diagnéstico da Insuficiéncia Renal Cronica
(IRC) a convivéncia com transplante renal, obtiveram resultados semelhantes aos
comportamentos demonstrados nos grupos. Os autores descrevem que 0 estigma e
0 preconceito foram fatores significativos para a excluséo social dos doentes renais.

A perspectiva interacionista nos traz que o0s simbolos sdo construidos
socialmente e seus significados véo variar de acordo com as nossas experiéncias no
decorrer de nossa historia (CHARON, 2010). Assim, na perspectiva do cidaddo em
hemodidlise frequentador dos grupos o significado da fistula arteriovenosa, é

ambiguo por coadunar a visdo esteticamente desfavoravel “todos sabem que néo é
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bonito, nunca foi e nunca sera” com um sentimento de sobrevivéncia e gratidao “é o
que me mantém em conexao com a VIDA”, “fistula e cateteres séo vida’.

Outra particularidade, que aparece em outros momentos nos grupos, ilustrada
por esta postagem é a questdo do processo de mudanca e adaptacdo as demandas
da doencga e tratamento. Ha expressdes como “eu confesso que tinha vergonha,
mas hoje!? Sou feliz por apenas VIVER”, que trazem em si que passaram por um
processo, ndo foi uma mudanca instantanea. Processo este que aconteceu
internamente pela dinamicidade da mente, no qual o cidaddo por meio de seus
conhecimentos e vivéncias ressignificou sua vida com a presenca da fistula.

A dinamicidade da mente é explicada pelo fato de que, ao contrario do self e
dos simbolos, € uma acdo e ndo um objeto. Quando o cidaddo pensa ou realiza uma
acao secreta, conversa consigo mesmo e age no contexto o qual se encontra
inserido (CHARON, 2010). Percebeu-se que este processo ocorre com 0s membros
dos grupos.

Um estudo realizado sobre autoimagem e qualidade de vida em idosos com
FAV concluiu que os sentimentos expressos eram de amor e carinho, descrevendo
ainda o zelo e o cuidado. Este ainda discute a relacdo de tempo de tratamento com
0S sentimentos expressos, quanto maior o tempo de tratamento mais sentimentos
positivos com relagdo a FAV ficando evidente o processo de adaptagdo (MACHADO,
2014). Resultados este que vao ao encontro do descrito pelos membros dos grupos
de facebook estudados.

Essa mudanca de perspectiva que reflete nas formas as quais o0s
frequentadores enxergam sua condicdo de saude, seus simbolos e agem com
relacdo as suas demandas, sao expressdes do Mim ja modificado pelo
acometimento por insuficiéncia renal cronica (IRC). E inegavel a mudanca de vida e
perspectiva imposta pela realizacdo da hemodialise, porém € inegavel também a
capacidade de adaptacéo destes cidadaos. Desse modo a mudanca propiciada pela
transformacdo de perspectiva de vida foi imposta pelo acometimento por IRC e
necessidade de hemodialise, resultando em postagens significativas como esta.

Contudo, no contexto do Facebook, os cidaddos tendem a postarem
momentos felizes de suas vidas. Dificilmente se encontrara compartilhamentos de
experiéncias tristes ou tristeza, pois a cultura de felicidade que é de senso comum
entre 0s usuarios das midias sociais € um fato a ser considerado para a discussao

deste resultado.
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Em uma reflexdo tedrica sobre a subjetividade no mundo contemporaneo
qguanto ao fato de viver conectado, Barbosa (2013) descreve o0 que se percebe no
contexto dos grupos estudados, as midias sociais possibilitam tornar o cotidiano
mais agradavel aos olhos daqueles que se comunicam. “A tecnologia nos permite
fazer um "photoshop” das relacbes, dos momentos, da imagem com que nos
apresentamos ao mundo” conforme salientado por Barbosa (2013, p.100).

Conseguimos observar que no grupo eram realizadas préticas de acolhimento
tanto para as pessoas em tratamento de hemodidlise quanto para aqueles que
cuidam destas. As informacdes eram compartilhadas no intuito de acolher as

demandas daqueles que enfrentavam as adversidades da doenca e tratamento.

6.1.2 Diferentes saberes em um s6 local: do saber médico ao saber derivado da

experiéncia

Sobre as informagdes compartiihadas nos grupos, primeiramente foi
observado que ha orientacdes e recomendacfes sobre os pontos fundamentais do
tratamento daqueles que fazem hemodialise: adesdo ao tratamento para doenca
renal e hemodialise, terapia medicamentosa e dieta. Em muitos momentos estas
orientacdes sao feitas de forma imperativa, a0 mesmo tempo em alguns
participantes destacam a centralidade na figura do médico.

Observa-se que ha certo de grau de empoderamento das pessoas que
comentam em postagens com questionamentos, pois orientam o0s autores das
postagens de forma imperativa. Os cidaddos descrevem o excesso de liquido no
corpo como um problema sério e que se nao for revertido poderdo ocorrer outras
complicagBes. Salientam que para reverter € necessario diminuir a quantidade de
liquido ingerido, assim como consultar com o profissional médico. Como

demonstramos nas postagens a seguir:

Vc {vocé} deve perguntar ao seu médico pode ser excesso {excesso) de
liquido. (F204)

Vc {vocé} deve controlar seu peso seco so assim vc {vocé} vai melhorar.
(F155)

E excesso de liquidos quando da na minha mae temos que correr para o
hospital com ela tem que diminuir a quantidade que esta bebendo faz mal
pra vcs {vocés} infelizmente. (F47)

Seu peso seco deve ter diminuido e vc {vocé} esta com agua no pulmao.
Cuidado e fala com seu médico pois é super perigoso. (F70)
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Ao analisar as interacdes sob Otica interacionista, observamos que, mesmo
na comunicacdo mediada por computador, na qual a linguagem se sobressai como
subsidio para a compreensdo da perspectiva do outro, as pessoas se fazem
compreender esclarecendo que tém certeza sobre o que estdo opinando (CHARON,
2010). Vimos isto pela utilizacdo dos termos, tais como: “vocé deve”, “s6 assim vocé
vai melhorar”, “com certeza é excesso de peso”. Mesmo sendo em forma de escrita,
€ possivel compreender o tom que as pessoas querem dar as suas falas: um tom
imperativo.

Sobre a centralidade na figura do médico, conforme concluiram discussdes
feitas por reflexdes tedricas no ambito da saude, hd a necessidade da superacdo da
l6gica médica centrada no contexto do cuidado em saude. Sendo que no contexto
dos doentes renais a interdisciplinaridade € um modelo que traz resultados positivos
para a condicdo clinica destes, ndo somente pela melhora em parametros
laboratoriais e medidas de qualidade de vida como indicam estudos (SANTOS et al,
2008), mas também, tendo em vista as mudancas que os doentes renais e
cuidadores passam a conviver ao ingressar na hemodidlise.

Observamos nos grupos do Faceboook que mesmo com 0s investimentos em
praticas assistenciais interdisciplinares, encontramos a centralidade na figura do
médico. Nesse sentido, Araujo (2013) ao analisar 0os encontros entre médicos e
pacientes em enfermarias hospitalares conclui que, a passividade dos doentes frente
ao discurso médico é o resultado de uma construcao social sobre a supremacia do
seu conhecimento. Fato este também observado em alguns dialogos e
recomendacdes proferidas.

Mesmo assim, sendo a figura médica a parte central, ha o anseio pela
informacdo com os membros grupo como estratégia para a discussdo. Desta forma
0os doentes renais possuem subsidios para a constru¢do de argumentos que
embasem a discussdo com o0 meédico em seu encontro e para decidir quanto a
terapéutica que melhor se aplicara a seu problema, como ilustrado pela postagem a
sequir:

alguém ja ou com o peito chiando congestionado e com uma tosse terrivel?
gual descongestionante podemos tomar alguém tem uma ideia boa? vou ver
com o médico hoje mais é sempre bom trocar ideias.. (F209)

A pessoa quer discutir com o grupo sobre as possibilidades que pode ter para

a resolucdo do seu problema de saude. Ao mesmo tempo em que fica nitida a
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centralidade do tratamento na figura do médico, ha uma raiz no cerne da discussao
sobre o expert patient, pois a pessoa diz “alguém tem uma ideia boa? Vou ver com o
meédico”.

Percebemos que alguns membros dos grupos procuram reunir 0 maximo de
informacOes sobre suas condi¢cdes de saude, a partir de varias fontes, para a
discusséo de seu caso com o médico. Sendo assim, fortalecem seus argumentos na
direcdo de discutirem seus cuidados em acordo com suas necessidades em saude.
Resultado este que vai ao encontro dos achados de outros estudos que vem se
ocupando em descrever o expert patient ou paciente informado, como foi traduzido
para o portugués (PEREIRA NETO et al., 2015).

A discusséo do paciente informado ou expert patient descrita por Pereira Neto
e colaboradores (2015), problematiza este fenbmeno que surge na area da saude
com o advento internet. Este cidadao, além de acessar informacdes no ciberespaco,
apropriando-se do conhecimento biomédico acessivel, também se engaja em
comunidades virtuais voltadas para o seu problema de salde. Assim, potencializa
seus conhecimentos coadunando o conhecimento académico com o proveniente das
discussGes em comunidades virtuais.

Ayres (2009) ao refletir teoricamente sobre as acfes de atencdo a saude,
modelos e praticas, conclui que a légica que move os profissionais da saude em
direcdo a sua pratica assistencial sédo seus saberes técnicos que tem por finalidade
a resolucéo dos problemas de salde das pessoas. Ao passo que a légica que move
usuarios ao encontro dos profissionais nos servicos de saude € a mesma. Sendo
que os saberes dos usuarios “tém a chancela da experiéncia, da vivéncia mais
profunda daquilo que €& (ou deveria ser) o motivo central do encontro com o
profissional” (AYRES, 2009, p.21).

Entdo Ayres (2009) considera que, por razGes de controle das ferramentas e
técnicas advindas do conhecimento adquirido na academia, claramente instituido e
aceito socialmente, os saberes dos usuarios sdo subordinados aos saberes dos
profissionais. Portanto ndo h& espaco para o amplo debate no encontro entre
profissionais e usuarios dos servi¢cos, acarretando na subordinagéo do usuario.

Nesse sentido, Filho e colaboradores (2016), ao discutirem sobre as rodas de
conversa como ferramenta para a coleta de dados qualitativos, destacam que esta
favorece a horizontalidade das relacdes e a livre exposicao de ideias sem que haja

julgamentos. Os autores destacam uma fala de Freire de que “ndo existe saber mais
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ou saber menos, e sim saberes distintos ” (Filho, et al, 2016, p.151). Partindo-se
deste pensamento freiriano, discutir-se-4 os saberes derivados da experiéncia dos
doentes renais frequentadores dos grupos do facebook frente a doenca e
tratamento.

Frente as duvidas e incertezas postadas por membros dos grupos, alguns
frequentadores compartilham conhecimentos relacionados as alteracées do corpo, a
ingesta de determinados alimentos que s&o construidos a partir de suas
experiéncias. Seria como 0 somatorio das experiéncias que tiveram com
conhecimento adquirido a partir das orientacdes nos servicos, como ilustrado pelo

comentario a seguir:

Pode ser que tenha engordado de verdade, ndo seja retencéo de liquidos. A
equipe meédica pode avaliar e rever o peso seco. Mas é sempre essencial
tirar todo sal da dieta. Isso a familia pode ajudar muito se aderir junto. Fara
bem a todos. Normalmente demora umas duas semanas para se acostumar
a uma dieta sem sal, mas é possivel e ndo tao sofrido se quem cozinha usar
outros temperos como alho, cebola, limdo, manjericdo, orégano etc.
Também, se tiver como fazer um exame de bioimpedancia pode ajudar a
saber se engordou mesmo ou é acumulo de liquidos. Por dltimo alguns
pacientes se adaptam melhor a sessBes de didlise mais curtas e mais
frequentes (por exemplo 4x por semana de 3 horas). Facilita o controle da
ingestéo hidrica... (F127)

Percebemos que este conhecimento derivado da experiéncia tem alta
credibilidade dentre os frequentadores, porque parte de alguém que vive o cotidiano
da doenca e tratamento. Conhecendo as préticas efetivas e eficazes para a solucao
de suas necessidades em saude. Nesta postagem, o membro do grupo cita: alho,
cebola, manjericdo, orégano, mas também houve a recomendacdo quanto a se
evitar os temperos industrializados e preconizar o monitoramento das taxas dos
eletrglitos, para equilibrar a dieta.

Destacamos que houve momentos nos grupos em que os frequentadores
revelaram interfaces da assisténcia ao doente renal aparentemente trivial, porém
importantes para aqueles que vivem o cotidiano da doenca e tratamento, como no

caso do comentario a seguir:

Leva uma roupa a mais...Eu vomitei muito...mas logo passa. (F12)

Sao aspectos que somente quem vivencia a doencga renal e o tratamento tem
a competéncia para comentar, € um conhecimento derivado da propria experiéncia

qgue pode refletir em um melhor enfrentamento para frequentadores ingressantes no
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tratamento. Ao mesmo tempo em que revela uma face cruel do tratamento que séo
os efeitos adversos, neste caso o vomito, ressalta que o grupo é o local apropriado
para a discusséo destas particularidades e onde o frequentador encontrara suporte
para o enfrentamento das adversidades que virdo, “mas logo passa’.

Nas postagens foi possivel identificar praticas realizadas pelos cidaddos em
hemodialise quanto a alimentacéo e ingesta hidrica. Estes conhecimentos derivados
da experiéncia refletem num melhor enfrentamento a restricdo de sal na comida, por
exemplo. Sdo empreendidas alternativas relevantes para um bom convivio com as
restricbes, pois diminuem eventos adversos relacionados a doenca e tratamento e
ainda sdo recomendados por pessoas que ja os utilizaram e foi eficaz.

Ao mesmo tempo em que este conhecimento derivado da experiéncia é
relevante para o enfrentamento da doenca renal e da hemodialise, em alguns
momentos ele estabelece uma controvérsia entre a experiéncia humana e o discurso
da ciéncia. Quando o assunto é a questdo alimentar, transparece a propriedade dos
doentes renais sobre aspectos de seus cuidados, pois a alimentacdo é particular de
cada doente e a adesao fica a critério de cada um.

Os debates travados nos grupos eram relevantes para aqueles que os
utilizavam. O caso da postagem F35 ressalta a relevancia que os comentarios tém
para aqueles que perguntam ou anseiam por informagdes, notando-se que a maioria
dos comentéarios receberam curtidas. Significado este que pode estar associado a
questao de aprender com as experiéncias do proximo, fenébmeno que acontece off-
line na histéria da humanidade, somente foi transposto para as comunidades virtuais
sendo passivel de ampliacéo pela facilidade de acesso a informacao propiciada pela

internet.

Sempre que for beber agua e outros nunca enche o copo, coloca sempre
uns dois dedos somente e beba isso, assim se controla melhor. Comigo
pelo menos deu certo. (F19)

E i {n&do} faco dieta como de td {tudo} .meus exames fi {ndo} séo alterados.
mas temos q aprender a si alimentar.coisas pesadas durante o dia fi {n&do}
td {todo} dia. E assim aprendendo o0 mesmo caso € com a agua.agua com
sal demais nunca incha e aimda {ainda} rentem liquido (F35)

Na perspectiva interacionista, a mente € compreendida como a acdo secreta
sob a qual a pessoa desenvolvera suas agdes, ou seja, com as informacdes que a
pessoa recebe por meio das interagcbes com os frequentadores do grupo e consigo

mesma, ela consegue decidir o que fazer.
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Fato este, também ilustrado pelas discussdes realizadas sobre o transplante
de rim. Destacamos esta discussao, pois parece haver um consenso entre 0s
profissionais da saude, cuidadores e doentes renais de que o transplante é a melhor
terapia renal substitutiva. Nesse sentido, expdem seus argumentos destacando
pontos positivos e negativos na perspectiva de reunir subsidios para o ingresso na
fila pelo transplante.

Entdo, alguns frequentadores cidaddaos em hemodialise realizam postagens
com conteldo explicativo sobre o transplante renal, ficando clara sua critica quanto
a realizacdo do procedimento. Esclarecem ndo se tratar de cura, mas sim uma
possibilidade para aqueles que enfrentam o rigido regime terapéutico da

hemodidlise.

Transplante: E, pode parecer estranho, mas & verdade que o transplante nio &
CURA, & simplesmente um tratamento da doenga renal crénica grau %, E um
procedimento cirdrgico ao qual o paciente tem mais liberdade e melhor qualidade de
vida, quando bem sucedido.

Duvidas, sugestbes e elogiosferiticas serio bem-vindas!

Mao esqueca de compartilhar, curtir efou comentar!

Ate a proximal

-

Figura 3: Print de tela compartilhamento F5
Fonte: Facebook

Antes de discutirmos sobre a questdo do transplante renal e da controvérsia
entre o conhecimento da experiéncia e o médico, destacamos um trecho desta

postagem que é a forma de encerramento “até proxima! Esta expresséao
demonstra os lacos desenvolvidos nos grupos, ainda a frequéncia que € mantida a
interacdo entre as pessoas e a intimidade estabelecida, deixando explicita a
continuidade no contato.

Entrando na discusséo sobre o transplante em si, observamos que, de certa
forma, esta postagem demonstra o dito consenso sobre o transplante renal ao dizer
‘o0 paciente tem mais liberdade e melhor qualidade de vida”, ideia esta que povoa o
pensamento de alguns atores envolvidos na assisténcia em hemodialise.

Em estudo que objetivou compreender a experiéncia de pessoas com
insuficiéncia renal crdnica, e que estavam inscritas na lista para o transplante renal,
obtiveram achados que coadunam com as observacdes dos grupos de facebook
estudos. Este resultado, que ao mesmo tempo em que 0s participantes

demonstraram ver no transplante uma libertacdo das restricbes impostas pela
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hemodialise, demonstraram também aflicdo no desconhecimento do tempo de
espera (KNIHS et al., 2013).

Conforme discute o estudo de Knihs e colaboradores (2013), o transplante
conforma-se numa terapia de escolha também por propiciar uma melhora nas
atividades laborais e sociais, sendo uma terapia viavel economicamente. Entretanto,
0 que observamos € que os frequentadores dos grupos estudados refletem
criticamente sobre o transplante e vao de encontro ao consenso dos profissionais da
saude.

Por meio do conhecimento derivado da experiéncia com doenca e o
tratamento hemodialitico, em alguns casos divergem do consenso que prega a
realizacdo da cirurgia como pode ser observado na seguinte postagem de F 209. O
autor da postagem expde que as razdes pelas quais a pessoa com guem conversou
nao deseja entrar na fila novamente estédo relacionadas a vivéncias negativas com
relacdo aos procedimentos cirdrgicos e por considerar a hemodialise um tratamento

adequado a seu contexto de vida.

Hoje la na clinica estava conversando com um rapaz e ele me contou que
faz hemodidlise ha 10 anos, entdo perguntei se ele ndo estava na lista de
transplantes ao que ele me respondeu que ja havia recebido um rim de sua
mae, mas que rejeitou depois de 3 anos. Disse que agora ndo quer de jeito
nenhum, pois passou muito mal na cirurgia do transplante e também
quando precisou retirar 0 enxerto. Na opiniao dele, € muito melhor fazer
hemodialise do que transplantar, até porque ndo existe cura. Confesso que
por um instante achei que ele tinha razdo e cheguei a sentir medo. Mas ai
figuei pensando: precisamos ter muito cuidado e ndo nos deixar levar
somente pela opinido alheia, cada caso € um caso e nenhuma experiéncia é
igual a outra. E acima de tudo confiar que a nossa decisdo é a mais certa
para nos.

Na perspectiva do Interacionismo Simbdlico, as experiéncias e vivéncias sao
compreendidas como pecas chaves tanto para a interacao social quanto para uma
acao. Assim, os relatos das experiéncias com o transplante sdo pecas chaves que
colaboram para os processos decisérios dos membros dos grupos para entrar ou
ndo na lista de espera para o0 transplante renal. Estas experiéncias estao
relacionadas ao ndo funcionamento do enxerto, complicacdes na realizacdo deste
procedimento que podem levar a morte, porém ressaltando que esta € uma decisao
do cidaddo ndo devendo ser influenciada pelas opinides de familiares e amigos.

Bem como observamos estes processos nos comentarios da postagem acima:

Ja ouvi relatos de quem fez tx {transplante} falando a mesma coisa. (F14)
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Eu também ja fiz € o meu néo funcionou nem um segundo se quer eu quase
morri eu prefiro mil vezes ficar na maquina tx {transplante} nunca mais na
minha vida! (F210)

E tudo tdo incerto, nos resta seguir nosso desejo € confiar que vai dar
certo.(F209)

E muito relativo minha irma transplantou de um sr:de 74 anos e estar bem ja
tem 2anos e eu ja dialiso ah 5 anos e morro de medo de tx {transplante} e
ontem a outra irma que tbm {também} dialisava faleceu .... E relativo! (F211)

Quantas pessoas tem transplantes que dao problemas tao graves no inicio?
Quantos transplantes dao errado no final, que precise ser retirado o
enxerto? A verdade é que os casos de sucesso sdo muito maiores, s6 que
0s casos de problemas nos impressionam muito mais! Mas uma coisa €
certa, so transplante se vc {vocé} quiser! N&o faca a cirurgia por presséo de
familia, amigos ou marido! A vontade deve vir de cada um!!! (F212)

Sou transplantado a 1 ano e 6 meses nesse tempo ja ouvi muitas histérias
dentro do ambulatério do Hrin e posso dizer que a melhor escolha pra mim
foi o transplante por isso posso dizer a todos que nessa vida tudo tem risco
mais sO vence quem arrisca, por isso se vc {vocé} tiver a possibilidade de
ser transplantado nédo perca essa oportunidade pode ser que dure um més
ou 10 anos ou 15 anos ou 30 anos MAIS VALE A PENA. QUE DEUS
ABENCOE A TODOS. (F213)

Os comentarios gerados a partir da postagem F209 do grupo, explicitam as
multiplas opinides quanto a realizacdo do transplante, havendo aqueles que decidem
submeter-se ao procedimento ingressando na fila para o procedimento enquanto ha
agueles gque optam por ndo se submeter ao procedimento. Entretanto, o que fica
claro nos comentérios, e é destacado por alguns frequentadores, é a questdo da
pessoa decidir por si, considerando suas singularidades.

Essa discussdo demonstra o processo do pensamento, descrito pela
perspectiva interacionista, no qual o frequentador conversa consigo mesmo
considerando suas experiéncias e as experiéncias dos outros para formular seu
argumento (CHARON, 2010). Assim, a decisdo quanto ao ingresso ou nao na fila
para o transplante renal € um processo pessoal e complexo no qual a pessoa, além
das restricdes que vive diariamente, necessita ter um tempo para compreender o
que escuta e suas experiéncias para realizar a acao.

Ainda sobre as discussGes observadas quanto a realizagdo ou ndo do
transplante renal, ndo foi visto a mencéo de dialogo com os profissionais, justamente
pelo fato de compreender ser uma decisdo pessoal e que pode ser influenciada

somente por aqueles que possuem experiéncia com o procedimento.
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Observou-se, tanto nos servigos de nefrologia quanto nos ambientes on-line
discursos, como o destacado acima “eu prefiro mil vezes ficar na maquina tx

k24

{transplante} nunca mais na minha vida! Este fato ocorre porque apds a
necessidade da realizacdo da HD os frequentadores rearranjam suas vidas para
terem um bom enfrentamento, 0 que gera um arcabouc¢o de conhecimentos sobre a
doenca e o tratamento (PEREIRA NETO et al., 2015). Consequentemente possuem
conhecimento derivado da vivéncia com a doenca que 0S permite reconhecer seus
limites, possibilidades e eventos adversos.

Explica-se que o transplante renal demanda uma série de cuidados antes e
apos o enxerto do 6rgdo. E estes cuidados antes, durante e apos o transplante,
muitas vezes ndo sdo considerados pelos cidaddos em diélise, porém que geram
davidas e até sentimentos negativos com relacdo a decisao de transplantar. Porque
o significado de esperanca pode transformar-se em medo do desconhecido, por ndo
saber como sera sua vida ap6s o transplante além do medo da rejeicdo do 6rgéo
(KNIHS et al., 2013).

Um estudo evidenciou que h&d uma ambiguidade de sentimentos no que tange
a doacao de 6rgdos e autorizacdo para a doacdo de 6rgaos de familiares. Mesmo
com a evocacao de sentimentos positivos tais como a compaixdo, o altruismo e a
cidadania, o procedimento € tangenciado por desconfiancas. Desconfiancas quanto
ao processo de captacdo e doacdo, da confirmacdo da morte encefalica e pelo
trafico de 6rgaos (SILVA et al., 2016).

ApOs o0 transplante faz-se necessaria a adesdo a um rigido regime
terapéutico, muitas vezes nao devidamente esclarecido pelos profissionais da
saude. Ele demanda do transplantado renal uma reorganizacédo de sua vida devido
as mudancas em seus hébitos alimentares, uso de medicamentos
imunussupressores e vida social e atividades laborais, as quais sdo observadas
(SILVA et al., 2013).

Assim, a controvérsia gerada pelo transplante que contrabalanceia a
experiéncia humana e o discurso das ciéncias nos leva a concluir que, apesar de se
reconhecer que o doente renal é um ser dependente de servicos especializados
para o tratamento de sua condicdo de saude, a decisdo quanto ao ingresso na fila
para o transplante € um processo no qual o frequentador experimenta uma certa

autonomia.
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As postagens com conteudo mais critico, fundamentado em conhecimentos
construidos socialmente, refletem a autonomia que alguns possuem para a tomada
de deciséo sobre o ingresso ou ndo na fila do transplante renal. No entanto, este
processo € individual, enquanto havia cidadaos assumidamente contrarios ou a favor
do transplante havia também aqueles que ndo tinham autonomia e conhecimento o
bastante para decidirem, ficando sem opinido e aceitando as recomendacdes.

Uma outra questdo que permeia o viver de quem realiza hemodialise ou cuida
de quem tem doenca renal é o uso de medicacdes. Isso se justifica porque o doente
renal além de compreender a terapia renal substitutiva e dieta, os medicamentos
compdem uma relevante interface no tratamento. Estes trés elementos compdem o
tratamento paliativo do doente, propiciando uma diminuicdo dos sinais e sintomas
debilitantes (UNASUS, UFMA, 2014).

Nos dois grupos investigados, mais frequentemente no grupo publico, alguns
frequentadores aproveitam o espaco de compartilhamentos para aconselharem-se
quanto ao uso de medicacdes. Os cidaddos questionam sobre o que é ou nao
permitido utilizar de medicamentos, como podemos observar na postagem e

comentarios abaixo:

Ola boa noite quem faz didlise pode tomar estomazil’® ou Eno??? Alguém
sabe responder! (F150)

N&o pode nao (F39)

Eu faco hemodidlise e tomo bromoprida indicado pelo medico {médico}
(F82)

Quando preciso tomo e tbm {também} bromoprida e ranitidina indicado pelo
medico {médico} (F148)

Como demonstrado na postagem de F150, geralmente quando informacoes
sdo solicitadas, os cidadados realizam recomendacdes baseadas em suas
experiéncias e nos conhecimentos que adquiriram no decorrer do tratamento. Alguns
sdo enfaticos em suas recomendacfes ‘ndo pode néo”, utilizando-se de um tom
imperativo. Outros expressam a sua experiéncia ressaltando ser recomendacao
meédica, mais uma vez deixando evidente a centralidade na figura do médico.

Na questdo da medicacao, os frequentadores buscam a perspectiva de seus

pares por reconhecerem que 0S conhecimentos derivados da experiéncia sao

10 Classe de medicamentos eupépticos (que favorecem o suco gastrico, melhoram a digestéo), para o tratamento da pirose
(popularmente chamada de azia), dispepsia (a popular indigestéo) e mal-estar gastrico
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relevantes também para aspectos que permeiam a especialidades médica, como é o
caso da prescri¢ao.

Sgnaolin e Figueiredo (2012) recomendam a realizagcdo de grupos como
forma de melhorar a ades&o ao tratamento medicamentoso entre os cidaddos em
hemodialise, por ser uma estratégia que propicia a troca de informacfes entre 0s
doentes renais. Achado este, ja evidenciado nas observacdes dos grupos do
Facebook, pois mesmo com as davidas quanto a medicacgfes, 0s grupos séo lugares
que propiciam esta troca que tem potencial para uma melhor ades&o aos
tratamentos propostos.

Entendemos aqui que, por tras destas expressées de duvidas encontram-se
dois pontos cruciais do tratamento hemodialitico: a compreensdo das demandas de
salude impostas pela doenca e tratamento e a utilizacdo adequada das orientacdes
recebidas no servi¢co, ndo somente reproduzindo o discurso médico. Nesse contexto,
autores discutem a relevancia do letramento em saude para os cidaddos com
doencas cronicas e que passa a ser reconhecido com relevante no ambito dos
servicos de nefrologia (SANTOS et al., 2012).

No momento em que ha davidas quanto a utilizacdo de determinadas
medicacfes e que alguém necessita recorrer as pessoas ao grupo do facebook para
tomada de decisdo, um alerta se acende. Primeiramente porque fica evidente a falta
de consenso entre os profissionais que cuidam, sinalizando a emergéncia de uma
forma de comunicacdo entre os nefrologistas e os demais médicos que cuidam das
pessoas.

O segundo alerta que se acende é que, mesmo com 0 acesso a informacéo,
possibilidades de comunicacéo sincrona e assincrona entre cidadaos e profissionais
da saude, observa-se a falta de vinculo. Em se tratando de uma condic¢ao cronica de
saude, a criacdo de vinculos e lagos de confianca é fundamental, para que se
possam definir os papéis e a pessoa empoderar-se.

As informacdes e conhecimentos compartilhados permeavam aspectos sobre
a doenca e modalidades de tratamento, aspectos do cotidiano de doentes renais,
recursos dos servigos, as percepgdes de sinais e sintomas, sobre as alternativas de
acesso vascular para o tratamento, a dieta e as medicacdes. Ao realizar as analises,
percebe-se que, as informacdes e discussbes encontradas falam mais a respeito
aos aspectos fisicos de sinais e sintomas, e pouco na questao politico-social e/ou
sobre o transplante, parecendo que, a partir das analises, para estes frequentadores
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€ mais relevante discutir sobre estes temas porque sdo 0S aspectos que mais
repercutem em suas vidas.

Sob este olhar, os grupos de facebook mostraram-se ambientes interessantes
para a promocdo do letramento em saude dos doentes renais. Nos grupos, 0s
doentes renais tém a liberdade para a livre expressdo de aspectos sobre seus
processos de adoecimento sem o receio gerado pela formalidade dos servicos de
saude. Ainda mais no contexto da hemodidlise que é um ambiente altamente
especializado.

Sobre a dieta, que se conforma também num relevante componente do
tratamento dos doentes renais, o que frequentemente observa-se nos grupos do
facebook, séo as informacdes e as recomendacdes quanto as medidas diarias, mas
principalmente, sobre alimentos que podem ser consumidos e aqueles que devem
ser evitados. O que transparece das postagens € que sao feitas a titulo de
curiosidade, ndo gerando comentarios tampouco discussdes, apenas reacdes e
curtidas.

Transparecia na postagem que havia o dialogo off-line no contexto dos
servicos de didlise, para que os frequentadores em tratamento por hemodialise
conseguissem se conhecer a ponto de identificarem situacbes adversas e
debaterem com os profissionais que prestam seus cuidados. Como demonstrado na

postagem de F33, a sequir:

E cocava e ardia ao mesmo tempo. Troquei o esparadrapo, o sabdo que
usam e esqueci 0 nome |4, passei pomada antibiotico e sé aliviava no dia.
Enfim descobrimos o que era. Era alergia a borboleta de plastico das
agulhas. A minha enfermeira super esperta passou a me pungionar
{puncionar} colocando gases {gazes} debaixo das borboletas e prendendo
depois normal. E melhorou! Se a borboleta encostasse na pele ja vinha a
coceira. Repare na foto acima a marca das borboletas onde encostava e
dava alergia.

Ha aqueles cidaddos que ressaltam alguns aspectos peculiares de seus
processos de adoecimento, talvez ndo tdo comuns, como alergia ao dispositivo
agulhado. Apesar do prurido (coceira) ser uma das complicagdes mais frequentes
dentre os cidadaos que realizam HD, por ter uma etiologia incerta, os profissionais o
relacionam também com o manuseio da fistula. Como o procedimento da puncéo é
atribuicdo do enfermeiro, este tem a responsabilidade por atentar para alteracdes
relatadas. Assim, percebeu-se que o olhar atento da enfermeira foi o diferencial para

a mudanca da conduta clinica que refletiu no alivio do prurido.
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Ja na fronteira entre o conhecimento biomédico e o conhecimento derivado da
experiéncia, foi encontrado o compartiihamento de publicagcbes também daqueles
gue encontravam inovacdes pelo world wide web (rede mundial de computadores),
no contexto das modalidades de tratamentos para a substituicdo da funcao renal ou
para o aprimoramento da hemodialise. Como o exemplo apresentado na postagem

19"

Sabe o que € dialise elétrica?

Confira

https://'www.facebook.com/diariorenal/posis/622168861273461
Nova tecnologia de hemodialise
elimina 50% mais toxinas

A inovacao devera reduzir consideravelmente a
duracdo das sessdes de dialise

3 compartilhamentos

Figura 4: Print de tela compartilhamento de F1
Fonte: Facebook

As postagens sobre inovacdes tecnoldgicas para o tratamento da insuficiéncia
renal ganhavam destaque e recebiam compartilhamentos. Isto significa que as
pessoas davam crédito para as postagens a ponto de intencionarem a replicacéo e
divulgacdo da informacdo, bem como Recuero (2014) salienta e destaca em seu
estudo sobre o significado do botdo Compartilhar do Facebook.

Sobre essa postagem € caracterizada também como ilustrativa para
observarmos a utilizacdo das estratégias de marketing para despertar nos cidadaos
em hemodialise o desejo de aquisicdo. Observe que logo abaixo da manchete conta
“a inovacao devera reduzir consideravelmente a duracdo das sessdes de dialise”.
Considerando que o tempo de didlise € um fator que colabora para o abandono de
atividades sociais e laborais pela priorizacdo na realizagdo do tratamento em vista
de sobrevivéncia, como ja evidenciado por Ibiapina e colaboradores (2016), esse
merchandising sera efetivo sob os cidaddos em HD.

Partindo de suas experiéncias, compartilihavam também noticias sobre os
avancos alcancados pela medicina contemporanea que muitos néo tiveram tempo
para acessar, pois quando foram acometidos pela condicdo de saude ndo havia os

tratamentos que existem hoje. Como por exemplo, a experiéncia de um
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autotransplante renal, noticia que circulou em jornais televisionados de ampla
audiéncia em todo Brasil.

Tanto no caso das inovacdes tecnoldgicas quanto no caso das noticias sobre
as inovacgfes no tratamento de hemodialise, comentarios como o exemplificado
abaixo apareciam:

O homem teve sabedoria pra {para} criar uma maquina que nos da um
pouco mais de qualidade de vida, e que nos ajuda a nos sentirmos um
pouco melhor, imagina a tantos anos atras quando as pessoas nao tinham
acesso ao que temos hoje?! (F112)

Os membros que realizam o tratamento ha mais tempo reconhecem os
avancos advindos que as maquinas, para a hemodialise, sofreram. Estas foram
aprimoradas ao longo dos anos beneficiando significativamente seus usuarios. E
uma questdo que fica explicita neste comentério, apesar de nao dita, € 0 acesso,
quando dizem que ‘imagina ha anos atras quando as pessoas ndo tinham o acesso
ao que temos hoje!?”

Sobre o acesso aos servicos de nefrologia, Martinez e colaboradores (2011)
ao avaliarem os aspectos relacionados a desigualdade social de pacientes em
hemodidlise concluiram que, as classes econémicas menos favorecidas foram as
gue mais utilizaram o SUS, conformando-se naqueles que menos tiveram acesso ao
tratamento com nefrologista. Conclusdo esta que reafirma o enumerado por este
mesmo estudo em suas consideragdes iniciais, de que “a pobreza influencia a
evolucdo dos pacientes com doencas crbnicas porque contribui para o seu
agravamento e dificulta o acesso a assisténcia médica” (MARTINEZ et al, 2011,
p.195).

E estas disparidades com relacdo ao acesso a assisténcia especializada dos
servicos de nefrologia podem estar relacionadas aos processos historicos que
permearam 0s modelos assistenciais para o controle sobre o acometimento por
doencas cronicas nao-transmissiveis. Conforme destaca Achutti (2014), a mudanca
do enfoque para a promocéo de estilos de vida saudaveis como forma de controle
por DCNT, desviou o foco da atencdo do que estava refletindo num aumento da
incidéncia destas, a determinagéo social das doencas.

No entanto, um fato que n&o aparece nas postagens é se essas tecnologias
sao disponibilizadas pelo SUS. Ndo ha mencdo ao nome do sistema ou se as
instituicbes onde essas inovacOes estdo sendo aplicadas sao ofertadas no
atendimento pelo sistema de saude. Resultado este que pode ser explicado pelo fato



91

do grupo aberto Hemodidlise: uma dadiva de vida, ser administrado por um
portugués. Entretanto, este resultado revela uma outra face sobre o tratamento dos
doentes renais, 0 comércio que 0S servicos especializados movimentam,
principalmente na realizacdo da hemodidlise.

O alto indice de cidadaos que estdo em HD n&o obedece somente a critérios
clinicos, mas também a critérios econdémicos. Isto porque, a realizacdo de
hemodialise, apesar de se ter visto nas denuncias dos grupos, que os valores estdo
defasados, representa melhor lucratividade em relagdo a DP (ABENSUR, 2014). O
gue leva a refletir sobre a alta lucratividade e o potencial comercial que a doenca
renal pode ter para seus gestores.

Reflexdo esta que fica explicita no caso do trafico de 6rgdos, no qual
evidencia-se que transcendendo as barreiras do que € considerado como postura

ética, identificou-se uma postagem que causou perplexidade. Sobre o trafico de
orgaos, encontramos:

Doe Orgaos, Salve Vidas if Curtir Pégina

Figura 5: Print de tela compartilhamento de F68 o
Fonte: Facebook

Assumimos que a analise de postagens como esta causam estranhamento e
ao mesmo tempo revolta, por pensar que praticas como estas ndo sdo somente
resultados da imaginacédo de cineastas americanos para venderem. Ao se deparar
com esta imagem, evidenciamos a face perversa da opressado vivida por uma
parcela da populacdo que seria capaz de vender um oOrgdo. E mais, o nivel de

organizacdo da rede de criminosos para a logistica dos 6rgaos.
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Face esta descrita pela antropdloga Nancy Scheper-Hughes em seu estudo
The Global Traffic in Human Organs sobre trafico de 6rgéos, discutido também por
autores como Debora Diniz (2001). A autora opina sobre as fronteiras da pesquisa
antropolégica esclarecendo, a partir de um olhar antropoldgico, que a questdo do
comércio de orgaos como resultado de um processo histérico da colonizacdo e
opressao dos paises de Terceiro Mundo, atualmente chamados emergentes.

Scheper-Hughes (2000), em seu estudo sobre trafico de 6rgaos, teve campos
de coleta no Brasil (Recife, Salvador, Rio de Janeiro e Sao Paulo). Neste descreve
uma dimensdo da miséria humana, que pode parecer absurda aos olhos de
profissionais, mas que movimenta um nicho de mercado internacional altamente
lucrativo, o da venda e transplante de Orgdos. Apesar da publicacdo datar de
dezesseis anos atrds, sera que esta pratica ndo acontece mais dentre as
populacdes brasileiras?

Sob esta Otica, um estudo, apesar de antigo, concluiu que a legislacéao
brasileira ainda possuia brechas que possibilitavam o comércio de 6érgaos.
Alertavam ainda para a questdo da protecdo dos vulneraveis, de um lado doadores
gue em vista de condicfes precarias de vida optam por vender um 6rgdo e de outro
receptor atormentado pelo estigma do fim da vida (PASSARINHO; GONCALVES;
GARRAFA, 2003).

Nesse sentido, Marinho, Cardoso e Almeida (2012) ao problematizarem as
disparidades quanto a raca e etnia na questdo do transplante ressaltam que, este
complexo aspecto da assisténcia a saude necessita ser discutido de forma
transparente e democratica. Destacam ainda “como, no Brasil, 0s mecanismos de
regulacédo via mercado séo liminarmente descartados na seara dos transplantes, é
imperiosa a tarefa de busca de aperfeicoamentos das politicas publicas de saude
pertinentes ao tema” (p.51).

Este estudo ndo pretende aprofundar questdes sobre o trafico de 6rgaos, ou
descrever interagcdes online de pessoas com interesse em compra e venda de
orgaos. Entretanto mostra-se aqui, uma pratica aparentemente absurda como forma
de despertarmos para as possibilidades que as interacbes em grupos on-line podem
ter. Evidenciada pela postagem em um dos grupos estudados.

Sobre o transplante, fica claro que se conforma em esperanca para aqueles
gue vivenciam cotidianamente o rigido regime de tratamento dialitico. As

experiéncias se diferem entre o significado que o transplante possui para cada
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pessoa, 0 que € explicitado nos grupos. Observa-se que alguns, a partir das
interagbes, tanto com seus pares quanto consigo mesmo, conseguiram elaborar
uma acgao de aceitar ou ndo entrar na fila do transplante. A caréncia das informacoes
sobre os tipos de tratamento, dentre os quais, o0 transplante, faz com que as
pessoas, apesar de depositarem neste, sua esperanca de dias melhores, veem-se
desafiadas a superarem o receio quanto ao ingresso.

Nesta secdo, sera discutido sobre as formas de construcdo de conhecimentos
sobre a doenca renal e hemodialise na qual os cidaddos em hemodiélise, membros
dos grupos, utilizaram para compartilharem em seus contextos. Processos que, ndo
somente reproduzem os conhecimentos adquiridos nos servicos de saude, mas

somam suas experiéncias sobre o que é efetivo e eficaz no contexto de suas

condicdes de saude.

6.1.3 Publicacéo de informacdes para o exercicio da cidadania

Nesta secdo serdo apresentadas as tematicas mais frequentes para o
exercicio da cidadania extraidas das postagens tais como: a precarizacdo para o
transporte par servicos de hemodialise, a crise na atencdo a pessoas com doenca
renal e 0 entrave para transporte de érgaos para transplante.

Os espacos dos grupos sao utilizados para a publicidade de servicos que
podem beneficiar os cidadaos que realizam HD, estes sao igualmente utilizados para
dar visibilidade a questbes sobre a crise financeira nos servicos de nefrologia.
Apesar de nao ter sido mencionada, a lei que regulamenta o direito ao tratamento
dos doentes renais regulamenta estratégias como a implementacdo de prontuario

eletrdnico para a garantia do financiamento dos servicos de Nefrologia.
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A#vidarenal pede Socorroll!

Estamos vivendo um verdadeiro colapso nas clinicas de hemodialise!
Se as autoridades responsaveis pela SAUDE publica ndo tomarem
providéncias URGENTE em relac&o ao repasse de dinheiro para as

clinicas de hemodialise, a vida renal sera extinta em aproximadamente
um ano

www.vidarenal.blogspot.com

Figura 6: Print de tela compartilhamento de F104
Fonte: Facebook

A postagem acima foi compartilhada em meados de junho de 2016, o Brasil
vivia um cenario politico de incertezas, no qual muitos direitos adquiridos pelos
cidaddos encontravam-se na iminéncia de serem repensados pelo governo federal.
Sendo que esta reducdo nos direitos ja refletia na diminuicdo da qualidade dos
servicos de hemodialise, bem como na garantia de servigcos relacionados ao
tratamento, como a disponibilizacdo de financiamento para o mantimento adequado
dos servicos.

Uma outra questdo também interessante de ser observada sobre a falta de
debates ou discussdes sobre o cenério politico e os reflexos que este poderia ter
para a vida dos renais pode estar ligado ao algoritmo do facebook. Como ja
mencionada, a timeline (pagina dos perfis pessoais das pessoas) obedece a um
algoritmo, que é uma espécie de calculo que é feito a partir dos interesses dos
donos dos perfis, para que aparecam preferencialmente as postagens ligadas aos
interesses. A timeline condiciona o que as pessoas verao primeiro, talvez pela
incipiéncia na discussédo dos reflexos do cenario politico na vida dos frequentadores
dos grupos, estes ndo tenham tido tempo para reconhecerem a relevancia destas
discussfes a ponto de divulga-las a seus pares nos grupos.

Este achado, pode ser interpretado também na perspectiva de que, de certa
forma, somos condicionados a pensar nas mesmas coisas e Vé-las
sistematicamente. Entdo, ndo havera reflexao sobre coisas que nao sao do

interesse proprio, porque se ndo buscar, elas ndo aparecerdo na timeline e
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consequentemente poderdo nao estar visualizando aspectos que dizem respeito no
que concerne ao exercicio da sua cidadania, mas que afetardo seus participantes. E
este pouco espaco para a diferenca, satisfaz enquanto consumidores das midias
sociais, porém dociliza-os enquanto cidadaos.

Nos grupos, ha também postagens sobre a precarizagcdo do transporte
utilizado pelos cidaddos para locomoverem-se para os servicos de hemodidlise. A
postagem da esquerda consta de uma reportagem de um noticiario local

denunciando a precarizacao do transporte e na da direita ha fotos que ilustram as

condicBes dos veiculos que transportam os doentes renais dependentes de TRS.

Bom dia se poderem assistir e ajudar, agradeco os pacientes de
Hemodialise ndo merecem ser tratados dessa formal

Prefeitura de Amélia Rodrigues nio
faz a manutencio devida ao carro de

1 Curtir W Comentar Compartilhar

d 102 ! dentificacao da perua q a prefeitura pde Ad102
0s

Curtir ™ Comentar Compartilhar

Figura 7: Print de tela compartilhamentos de F2 e F144
Fonte: Facebook

Mesmo nao sendo amparados por lei federal, os cidadados que realizam HD
tém direito a solicitacdo de transporte para a realizacdo do tratamento por meio das
secretarias municipais de saude. No entanto municipios de grande porte, como € o
caso de Sao Paulo, jA contam com legislagcdo propria com intuito de garantir a
isencdo no transporte puablico municipal, aos doentes renais em hemodilise,
garantido pela Lei n° 11.250, de 01/10/92; Portaria Inter secretarial n°
003/06SMT/SMS, de 04 de outubro de 2006, alterada pela Portaria Inter secretarial
003/07-SMT/SMS de 08 de maio de 2007.

As noticias compartilhadas sobre o transporte, versam sobre a precariedade
gue estes transportes se encontram no contexto dos municipios. Sendo que no

compartilhamento do caso das fotos, podemos ver que elas foram feitas a noite,
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possivelmente, para que o autor ndo pudesse ser identificado, pois muitos saem de
madrugada par a o tratamento ou retornam a noite. Denuncias como estas que sao
feitas junto a fotos e, em alguns casos com a publicacdo de videos, devido a
facilidade que as funcionalidades de fotografia e acesso a internet via smartphones
gue as pessoas tém hoje em dia.

Com os problemas vivenciados pelos doentes renais, 0S grupos mostraram-se
locais para a troca de informacbes sobre a precarizacdo de alguns servicos no
contexto da hemodialise. A postagem a seguir € sobre compartilhamento de uma
reportagem que fala sobre as dificuldades financeiras que as clinicas estédo
enfrentando, o0 que acarreta na deterioracdo de alguns equipamentos como 0S
capilares da maquinas e cortes em servicos como a disponibilizacdo de lanche para

as pessoas em tratamento:

Triste Realidade

Figura 8: Print de tela compartilhamento de F124
Fonte: Facebook

Nesta reportagem sao retratadas as realidades de algumas clinicas de
nefrologia nas regides norte e nordeste do pais, nela é mostrado o cotidiano do
doente renal e as diversas restricbes com as quais precisam lidar devido ao
processo de adoecimento. E o cotidiano € mostrado a partir dos depoimentos de
doentes renais, e que narram também as dificuldades de transporte, de convivio
social e situacdes adversas da clinica. Na sequéncia o depoimento do gestor de
uma clinica fala sobre a defasagem nos valores repassados pelo SUS, o que 0s
levou a cortes de pessoal, diminuicdo na qualidade do lanche e outros beneficios de
lazer das clinicas.

Essa noticia teve poucas curtidas, poucas reacdes e nenhum comentario,

apesar do autor da postagem ter utilizado a legenda ‘triste realidade”. Como ja
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discutido anteriormente, € notodria a subutilizacdo da didlise peritoneal no Brasil e
que os fatores econdbmicos também sao critérios para que ela aconteca. Pensando
que a dialise peritoneal, apesar de demandar um certo aparato no domicilio, sera
que ndo se conformaria em uma terapia mais viavel economicamente?

E bom destacar que as reportagens que narram detalhadamente as mazelas
cotidianas de cidadaos que realizam hemodialise ndo estdo em jornais de circulacéao
nacional, geralmente eram de jornais locais. Notamos que recebiam um alto nUmero
de visualiza¢des, mas os membros dos grupos ndo reagiam ou teciam comentarios.

Outra noticia que também surgiu em meados de julho e que repercutiu nos

dois grupos estudados versa sobre o transporte de 6rgaos:

e s oglobo.com.br

Recusas da
FAB impedem
transplantes |
de 153 6rgaos

Nos mesmos dias,
Aeronautica atendeu a
716 pedidos de politicos

IEBEEIT Obeigacka por b  trassper
tar ssoridades, a FAB debar de carmegpic
Grgaos pan transplantes, o que j pro-
MOrtes, Conta VaNicnss Sassane.
13 ¢ 2015, a FAB recusou o
rte de 153 Grgaos sauddvely
de

impossibilidad
as de deslocamento.
atendeu a 716 re-
0s ¢ de presidentes

Figura 9: Print de tela compartilhamento de F208
Fonte: Facebook

O que tange na captacdo de implantacdo de 6rgédos é amplamente discutida
pelas midias, ndo somente pelo interesse para a saude publica, mas também pelas
campanhas que séo divulgadas e que € de conhecimento de muitos cidad&os. No
contexto dos grupos aparecem pelas questdes ja mencionadas e porque ha a
identificagdo com o processo de perda de um possivel 6rgédo viavel, por questdes de
ndo priorizar o transporte do 6rgdo em detrimento do transporte de ministros,
deputados e senadores.

Para além de questbes de identificacdo sobre as perdas dos o6rgaos

mencionadas na reportagem, h4 uma legislacao federal que ampara e regulamenta
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o funcionamento da Central Nacional de Notificacdo, Captacdo e Distribuicdo de
Orgéaos (Portaria n°® 91/GM Em 23 de janeiro de 2001). Essa legislacdo estabelece
que a logistica deve ser feita de forma a sincronizar os tempos para a viabilidade do
transporte do 6rgdo para ndo haverem atrasos entre a captacdo e implantacdo do
orgao.

Mesmo com uma regulamentacdo sobre as atividades a nivel nacional, a
logistica para a realizacdo dos procedimentos fica a cargo dos estados e regides. A
literatura aponta que neste processo h& significativas disparidades, ndo estando
somente relacionadas a questdes éticas que envolvem este processo, mas as
singularidades regionais. Marinho, Cardoso e Almeida (2010 e 2011), descrevem
essas disparidades, apontando que as regides sul e sudeste sdo as que mais se
destacam nos que tange a realizacao do transplante de érgaos e tecidos.

Em estudo sobre o perfil dos transplantados e do problema das
desigualdades no acesso aos transplantes de 6rgdos no Sistema Nacional de
Transplantes (SNT) do Sistema Unico de Saude (SUS), evidenciaram que a
populacédo brasileira € composta majoritariamente por pessoas pretas e pardas e por
mulheres, porém a maioria dos transplantes, sdo realizados em homens e brancos
(MARINHO; CARDOSO; ALMEIDA, 2011).

E observado nos grupos, que as associacdes de pacientes renais de diversos
lugares do Brasil, possuem uma atuacao politica para a garantia de direitos destes
cidaddos, mas principalmente daqueles que realizam tratamento hemodialitico. E
uma das vantagens de se realizar as mobilizacdes das associacfes por meio de
divulgacao online, é que um numero grande de pessoas pode visualizar e conhecer
as discussoes politicas que envolvem a garantia e aquisicdo de direitos bem como
mobilizar um grupo maior de pessoas off-line. A for¢ca e capacidade de mobilizagéo
propiciada pelo engajamento em midias sociais, leva a uma visibilidade e
popularidade ainda néo vista em outro momento historico. O compartilhamento sob a
nomenclatura das associacdes de pacientes, cumpre com seu papel de nao
somente popularizar as discussfes, mas também de mobilizar a sociedade, bem
como evidenciou Recuero e colaboradores (2015), na analise das hashtags sobre a
mobilizacdo para os protestos nas ruas que ocorreram em junho de 2015 no Brasil.

Por meio destas andlises concluimos que, os espacos analisados possuem
potencial para a promoc¢édo de empoderamento individual e coletivo, ndo somente

pelo fato de reunirem pessoas, mas também por agrupar em um Unico espaco,
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recursos para a construcao do pensamento, que pode ou néo refletir nos processos
decisorios dos doentes renais. Entretanto, 0 que transparece dos espacos
estudados séo os diferentes niveis de empoderamento apresentados pelos
frequentadores.

Os processos de empoderamento, no contexto dos grupos estudados, podem
estar relacionados ao tempo de tratamento, capacidade de interacdo dos membros e
habilidade para a construcdo da expertise sobre a doenca renal. Foi possivel
perceber varios experts patients dentre os frequentadores dos grupos, havendo
agueles que se dedicavam mais para o esclarecimento das questfes clinicas,
agueles se ocupavam mais dos direitos dos doentes renais e aqueles que

motivavam seus pares, como sera descrito no préximo capitulo.

6.2 Posters: os tipos ideais e suas a¢gdes nos grupos do Facebook

Neste capitulo serdo discutidos os comportamentos daqueles que postam nos
grupos do facebook, no sentido da construcdo do empoderamento dos
frequentadores. Kleba e Wendausen (2009), ressaltam que o0s processos de
empoderamento resultam das capacidades e motivacdes dos cidaddos para
intervirem em sua realidade. Neste sentido, as acdes dos posters clinicos,
motivadores e cidadados relinem elementos para o desenvolvimento de processos de
empoderamento nos seus diferentes niveis.

No ambito das comunidades virtuais ha duas formas para a caracterizacao da
participacdo dos frequentadores, os lurkers e 0s posters. A expressao lurkers,
traduzida para o portugués significa espreitador. Tratam-se de participantes que
exercem pouca ou nenhuma atividade no grupo, porém que se beneficiam dele pois
participam de suas atividades e acompanham as postagens do grupo (KOZINETS,
2014).

JA o0s posters compreendem aqueles que postam ativamente nas
comunidades. N&o ha um consenso em relacdo a periodicidade destas postagens
(Mo; Coulson, 2010). Mo e Coulson (2010) estimam que aproximadamente a metade
dos usuarios das comunidades sejam posters sendo que neste estudo ndo se tém

estes percentuais porque esta medi¢cdo néo foi feita.
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Mo e Coulson (2010) analisaram comparativamente lurkers e posters no que
se relaciona ao processo de empoderamento entre pessoas que frequentam grupos
online sobre HIV/AIDS. Eles obtiveram dados reveladores dentre as medicdes feitas.
Este estudo, dentre os resultados, evidenciou que o0s posters tinham mais
probabilidade de terem por habito 0 acesso aos grupos objetivando obter respostas
sobre sua condicdo de saude, para se divertir e para ajudar os demais membros.

Os posters podem ser comparados aos formadores de opinido ou aos lideres
de um determinado grupo social. Também s&o aqueles frequentadores que por meio
da participacdo, movimentam o grupo e demonstram engajamento nas atividades do
grupo tanto postando quanto reagindo e comentando. Nos dois ambientes virtuais
analisados para a realizagéo deste trabalho, foi possivel identificar trés modalidades
diferentes de atuacéo dos posters.

Acredita-se que nao seja demais fazer referéncia a estas modalidades de
atuacao, utilizando a referéncia de “Tipo Ideal” proposta por Weber. Conforme
Weber, a construcao de tipos ideais possibilita que o pesquisador possa racionalizar
de forma univoca os fendmenos estudados e a partir das analises dos
comportamentos, estabelecer os “tipos ideais” explicativos para os comportamentos
abstratos (WEBER, 1992).

Na perspectiva weberiana, os tipos ideais ndo se conformam no ideal
explicativo ou perfil para a explicagdo de um determinado fendbmeno social. Eles séo
tipos construidos para fins de pesquisa que se encontram no plano das ideias. 1sso
significa que, apdés um processo reflexivo, interpretativo e de analise dos sentidos,
alcanca-se, por meio do método, os tipos ideais explicativos dos fenbmenos (ARON,
1999).

O “Tipo Ideal” é um construto tedrico que “permite operar uma espécie de
abstragcdo que converte a realidade em objeto categorialmente construido”
(PEREIRA NETO, 2012, p.446). Por meio de um processo de categorizagdo, 0
pesquisador no desenvolvimento da andlise, reline aspectos essenciais destes
fenbmenos e estabelece modelos ideais e tipologias explicativas para eles. Com
isso, pode colaborar para uma compreensdo inteligivel da realidade estudada
(ARON, 1999).

Um dos estudos da area das ciéncias sociais em saude, que utilizou o
referencial teérico de Weber, esta descrito no artigo intitulado “A representagédo dos
usuarios nos Conselhos de Saude: uma contribuigdo para o debate”. Trata-se de um
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artigo resultante de um estudo realizado com representantes de usuarios integrantes
dos conselhos de saude de trés municipios brasileiros: Porto Alegre, Rio de Janeiro
e Recife. Este artigo objetivou avaliar as motivacbes que o0s representantes dos
usuarios tinham para participar desta instdncia publica de representacdo de
interesses (PEREIRA NETO, 2012).

Neste artigo o autor concluiu seu estudo afirmando que os conselheiros
realizam a prética da “carteirada”. Trata-se do “o uso indevido e ilegal, de uma
prerrogativa ou condicdo conferida pela posi¢cado ou status que um cidadéo passa a
ter, representada simbolicamente pela carteira de identificacdo que possui”
(PEREIRA NETO, 2012, p.447). Para fins de compreensédo dos resultados, o autor
estabelece quatro “tipos ideais” de “carteirada”. a carteirada para si (em beneficio
proprio), a carteirada para o outro (beneficia um terceiro), a carteirada
subvencionada (com beneficio financeiro) e a carteirada com o politico (ligada a
algum politico).

Além de utilizar o referencial weberiano do “Tipo Ideal” utiliza-se também o
interacionismo simbolico para realizar as andlises. Sob o olhar interacionista, 0s
cidaddos possuem duas estruturas dos seus selfs: o Eu e o Mim. Neste estudo o
interessante é o Mim, que é a parte socialmente formada do comportamento, tendo-
se a possibilidade de analisar os discursos bem como compreender seus sentidos e
significados (CHARON, 2010). E possivel ver que Weber ndo destoa desta
perspectiva, pois se preocupou em descrever as influéncias que as interacdes tém
na vida e no comportamento dos atores sociais (ARON, 1999).

A perspectiva weberiana e o interacionismo simbdlico tem, portanto, um ponto
de convergéncia: a descri¢cdo que fazem sobre o self. Para os interacionistas o self &
considerado social, pois muda e se transforma por meio da interagdo. Ele é
construido desde a infancia em suas primeiras interacdes significativas. Ao longo da
vida vai sofrendo influéncias de suas interacdes sociais nos diferentes grupos e de
suas reflexdes. Estes processos permitem que o cidadao tenha relacdes baseadas
nao somente em redes de interesses, mas também guiadas pela empatia, no
colocar-se no lugar do outro e compreender a perspectiva do outro (CHARON,
2010).

Alem disso Weber, diferencia as ciéncias da natureza da historia e da
sociedade. Para ele as ciéncias sociais sdo compreensivas, historicas e se

orientarem para a cultura. Conforme Aron (1999) a compreensdo é apreendida
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apenas através de analises de cientistas sociais. Pode-se dizer que, enquanto a
perspectiva interacionista colabora no sentido de compreender a formagao social
dos cidad&os, a perspectiva weberiana colabora no sentido de indicar métodos para
o0 alcance desta compreensao.

Sob esta perspectiva, Weber (1992) destaca ainda que a sociologia
compreensiva ndo tem foco de interesse em fendmenos fisioldgicos relacionados
aos sentimentos, mas sim aos processos que sdo passiveis de compreensao a partir
de uma analise subjetiva. Sdo acdes que de forma subjetiva apresentam um sentido
relacionado a racionalidades apreendidas.

No caso dos posters dos grupos estudados observamos inumeras “agbes
afetivas”, pois dentre os membros haviam ag¢des notoriamente guiadas pelos
sentimentos. “Ac¢bes afetivas” conforme descreve Weber (1992), sdo aquelas
guiadas puramente pelos sentimentos. Nestas acfes € possivel encontrar relatos
das adversidades que os frequentadores dos dois grupos do facebook enfrentam ao
lidar com a doenca e seu tratamento. As postagens sobre as inimeras restricées
impostas pelo tratamento de hemodialise, ilustram algumas das “agbes afetivas”
identificadas, onde F22 faz um pedido de ajuda pois ndo consegue aceitar sua
condicdo de saude e relata medo. Ainda F23 descreve que o inicio é assustador,
mas com o passar do tempo a vida segue e que mantera seus papéis de mae e

mulher:

Obrigada por me aceitarem no grupo.... Sou doente renal crénica {cronica}
vou iniciar a hemodialise e de seguida tirar o Gnico rim que tenho.... Porque
tem infeccdo cronica {cronica} ..., Mas a minha duvida é a seguinte néo
consigo aceitar fazer a hemodialise tenho medo sinto.me com muito medo
mesmo. (F22)

E no comeco assusta um pouco, mais depois vida que segue, Mae, mulher,
esposa, e principalmente feliz, em ter essa oportunidade a maquina néao é
sua inimiga, ela quem vai te ajudar a viver, forca guerreira. (F23)

As acdes sociais ocorrem quando os atores agem tendo em vista suas metas
comunitarias. Como exemplo, as ac¢des consensuais encontradas nos grupos,
podem ser citadas pelo engajamento dos atores na divulgacdo de campanhas para a
doacéo de Orgaos. Isso porque quanto mais informagdes forem disseminadas sobre
os tramites de doacgdo de 6rgédos, maiores serdo as chances de os cidaddos obterem
um orgdo compativel. Algumas vezes, nos facebooks analisados, sdo divulgadas

campanhas de doacado de 6rgaos, como na postagem de F4 a seguir:
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Doe 6rgdos, doe vida!

Passei

para lembrar que eu
{SOU ADOR DE

OR S w

E vocé? Compartilhe!

Figura 10: Print de tela do compartilhamento de F4

Fonte: Facebook

A postagem compartilhada por F4, representa uma campanha para a
comunicacdo das pessoas sobre o desejo em serem doadoras de 6rgdos. Essa
comunicacdo € essencial para o processo de doacdo porque é a familia quem
autoriza a retirada dos 6rgaos, e para que o procedimento de captacdo aconteca, é
necessario o consentimento de todo o nucleo familiar da pessoa a qual o 6rgdo seré
captado. Pelo fato das campanhas para a doacao de 6rgdos serem vinculadas pelas
diversas midias, é facil encontrar figuras como esta da postagem acima, para a
popularizacdo de campanhas, foi o caso das postagens sobre a doacao.

Nesse sentido, as acdes para alcancar metas, como no caso da campanha
para a doacdo de 6Orgaos, sao rotineiras nos grupos. Pelo fato do transplante ser
comentado na midia, por haver ONG’s (Organizacdes Nao-Governamentais) que se
ocupam de sensibilizar a populacdo para a doacdo de 6rgdos, € possivel de
perceber que estas postagens buscam incentivar os frequentadores a engajarem-se
nas atividades do grupo.

Assim, 0s conceitos sobre as “acbes humanas”, na perspectiva weberiana,
ajudam a compreender muitos dos comportamentos encontrados nos grupos
estudados. Além dos conceitos das “agdes humanas”, recuperamos na obra de
Weber outra referéncia que nos parece util: Trata-se do “Tipo Ideal”.

Seguindo a perspectiva weberiana identificamos trés “tipos ideais” de posters
nos grupos: o “poster clinico”, o “poster motivador” e o “poster cidaddao”. Nomes
dados pela autora do estudo em consonancia com o tipo ideal weberiano. Esses trés
tipos apresentam caracteristicas comuns aos posters nominados na literatura como

o alto nivel de engajamento, ou seja, frequentam cotidianamente a comunidade,
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procuram respostas a questionamentos sobre a sua condicdo de saude bem como
respondem a questionamentos de terceiros (MO; COULSON, 2010). No caso
estudado as singularidades residem ndo somente no engajamento, mas também na
busca por contemplar as dimensfes clinicas, de conhecimentos e informacdo e

politica do cuidado ao doente renal.

6.2.1 Poster clinico

O poster clinico é aquele que insere informagcBes sobre questdes que
envolvem diferentes dimensd@es clinicas do renal cronico. Tratam-se de informacdes
sobre a doenca renal, o tratamento, a dieta e as medicacdes. O Poster Clinico
também responde as solicitacfes e as demandas de seus pares. Os cidadaos que
exercem este papel devem estar se submentendo ao tratamento a mais tempo. Este
grupo tambem inclui os cidaddos que aparenetemente acabaram de iniciar o
tratamento e estao avidos, buscando o maximo de informac¢des sobre a hemodialise.
Por esta razdo, postam perguntas, dividas e compartilham suas inquietacdes com
0s membros dos grupos.

E observado ainda, que entre os posters clinicos ha também aqueles que se
posicionam frente a demandas dos membros dos grupo como O uso de
medicamentos, os cuidados com a ingestéo de sal, alimentacdo antes e depois da
realizacdo da hemodialise, 0 uso e avaliacdo da administracdo de heparina e a
utilizacao de vacinas.Sendo estes, tanto dos doentes renais quanto dos cuidadores

como podemos observar nos comentarios abaixo:

Hidratar sempre a pele, eu tomo o polaramine vc pra ajudar, nas {mas} o
potassio fésforo e pth alto nos prejudica. (F37)

Ola! Muito cuidado com as comidas com sal e veja se ndo esta acima do
seu peso seco. Substitua o sal por outros condimentos. (F15)

Se o paciente nado se alimentar corretamente antes e depois da dialise pode
sentir esse mal estar mesmo, temos que reduzir o sédio observar a presséo,
ndo € normal, temos g ficar bem depois da dialise. (F8)

Apartir do momento que o sangue sai do corpo ele (o sangue) tenta
coagular. Por isso se usa a heparina. Quanto mais concentrado ele estiver
mais depressa coagulara (Hematdcrito muito alto) os médicos e enfermeiros
devem actualizarva sua dose de heparina e o uso de um anti-coagulante
oral. (F20)

Sempre tomo (vacina) (...) Nunca ouvi falar da relacao entre a vacina é a
perda do enxerto, os médicos mesmo indicam que tomemos a vacina.(F27)
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Estas postagens ilustram a forma que os posters clinicos agem com relagédo
as demandas dos frequentadores dos grupos. Percebemos que, muitas das
recomendacdes realizadas pelos frequentadores baseiam-se ndo somente nos
conhecimentos adquiridos por meio dos meios das interacdes com profissionais da
saude ou buscados pela internet, mas também em suas experiéncias pessoais.

O poster clinico inclui ainda os profissionais da salude e cuidadores de
doentes renais. Sua acdo pode ser identificada em duas direcbes diferentes de
forma mais recorrente: identifica-se o compartilhamento de informacbes e os
comentarios e discussdes sobre solicitagbes dos membros do grupo no que
concerne as clinicas do tratamento do renal crénico. Assim, a discutissdo sobre as
singularidades que envolvem o poster clinico, bem como o sentido que suas as
acOes podem ter.

O que chamou atencdo foi o fato de que muitas destas postagens
reproduzirem informacdes de paginas institucionais de servicos de saude
especializados e de péaginas de profissionais da salde que escreverem sobre
doenca renal. As pessoas que postam, estdo preocupadas com a credibilidade das
informacBes que oferecem e consomem. Por esta razdo muitas vezes eles fazem
guestao de indicar a origem das informacdes disponibilizadas (periédicos cientificos,
livros e resultados de estudos.

A informacgdo compartilhada com fonte oficial, ndo gerou debate, ou seja,
neste caso ndo sdo observados comentarios, respostas ou rea¢des. Por outro lado,
houve curtidas, demonstrando concordancia com o conteudo, satisfacdo de té-lo
recebido e um menor comprometimento para com conteltdo postado. Bem como
evidenciou Recuero (2014) em seu estudo sobre as ferramentas de “curtir’,
‘compartilhar” e “comentar” do Facebook.

Estas reacdes podem estar associadas ao fato destas informagbes
compartilhadas serem minuciosamente descritas e terem uma linguagem acessivel.
Por estas razdes elas ndo demandaram discussbes entre os membros, somente
leitura do conteudo.

Estes resultados levaram a pensar sobre os sentidos que estes profissionais
ddo a estas acdes. E possivel que eles estejam pautados na 6tica da propagacéo
advinda dos saberes médicos no ciberespaco. Assim, o conhecimento biomédico
passa a ser exaustivamente replicado e legitimado pelos membros dos grupos, na

medida em que ndo observamos comentarios questionadores a estes saberes.
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Esta acao fica ainda mais explicita quando se trata dos profissionais da saude
e seu objetivo de propagar os saberes médicos ja instituidos e discemina-los
também nos grupos do Facebook. Este ambiente parece ser proficuo e facilmente
acessivel por todos envolvidos nos cuidados aos doentes renais e cidaddos em
hemodialise.

No mundo offline pode ser observado algo semelhante. Em um estudo
realizado na enfermaria de um hospital que analisou os processos de comunicagao
interpessoal entre meédicos e pacientes internados, ficou evidente o siléncio dos
pacientes e o relato sobre a decisdo de ndo opinar sobre as recomendacodes
médicas. O autor, ao discutir este achado atribuiu este siléncio ndo somente ao
ambiente no qual o cidadao se encontrava, mas também como “produto da projecao
das imagens de seu proprio lugar e do médico, as quais expressam a resignacao
diante do discurso competente historicamente instituido” (ARAUJO, 2013, pg 130).

O contexto dos grupos do facebook estudados nao € diferente do evidenciado
no estudo de Araujo (2013). O Facebook n&do seria um ambiente no qual seus
membros teriam liberdade para opinar sobre o que é postado pelos profissionais da
saude? No entanto, foi observado que o0 comportamento é semelhante ao
identificado por Aragjo (2013).

O poster clinico é alguém que ja domina diferentes aspectos dos
procedimentos clinicos no tratamento de hemodialise. Considera-se que ele tenha
aderido ao tratamento. Sua adesdo é tdo grande, que ele se sente capaz de
convencer os outros sobre o éxito da hemodidlise para a qualidade de vida dos
doentes renais no sentido de diminuir os sinais e sintomas debilitantes que decorrem
da insuficiéncia renal cronica.

Ele também pode ser interpretado como alguém que se revela empoderado
pelo dominio que tem sobre os procedimentos terapéuticos. Assim, o poster clinico
se descobre como uma pessoa que faz recomendacdes sobre as tematicas,
levantadas nas discussdes. A postura do poster clinico revela sua capacidade de
decisdo frente a doencga e tratamento. Ele pode ser denominado um expert patient
ou como foi traduzido para o portugués “paciente informado”. No encontro com
profissionais de saude que ndo atuem no setor, este paciente pode revelar maior
dominio e conhecimento na tematica.

Como descreve Pereira Neto e colaboradores (2015), o “paciente informado”
€ 0 cidaddo que busca informagdes e conhecimentos para a resolucdo de suas
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necessidades em saude, principalmente no sentido de construir um corpo proprio de
saberes. O fendmeno do “paciente informado” esta atrelado aos processos de
empoderamento, pois “as pesquisas intensas e extensas de informacdes sobre sua
patologia permitem ao individuo um campo maior de acdo e de escolhas sobre sua
condicao de saude” (p.1667).

Nestas postagens, foram observadas que as acfes dos membros dos grupos
conformaram-se em uma mescla das a¢0es descritas por Weber, ao passo em que
parecem racionais com relagéo tanto a objetivos quanto a valores. As inovacdes
tecnoldgicas, os novos medicamentos e cirurgias fazem com que o poster clinico

desempenhe um papel de difusor da racionalidade médica.

6.2.2 Poster motivador

O poster motivador é aquele que, sistematicamente, realiza postagens com
cunho motivacional ou comenta as postagens de cidaddos que relatam as
adversidades que vivenciam no cotidiano da doenca e tratamento. Os posters
caracterizam-se por terem uma perspectiva otimista frente a condicdo de saude de
ser um doente e ter que conviver com a doenca e tratamento.

Suas ac¢0es sado emocionais ou afetivas porque seus comportamentos nos
grupos sao guiados pelos seus sentimentos e pelo processos internos que sofreram
com as adaptacdes que realizaram frente a doenca e tratamento. Esta dimenséo é
considerada pela perspectiva interacionista como aquele cidaddo que passou por
processos internos e por interacdes capazes de ressignificar suas vidas, mesmo
com as adversidades enfrentadas (CHARON, 2010).

Os posters motivadores séo cidadaos que, em seus relatos, deixam claro os
processos internos e mudangas que tiveram que realizar em suas vidas. Eles

revelam ainda o significado que as coisas tém para eles:

Nesses 4 anos de tratamento que ja fiz, muitas coisas aconteceram e assim
como aprendi muitas coisas também. Nao me arrependo de ter aceitado
esse tratamento pelo contrario {contrario}, hoje eu vejo que com ele eu pude
aprender coisas novas, ver o outro lado da vida, ver que nem tudo é facil,
aprendi que temos que sempre ter esperanca e fé, pq assim vc {vocé}
consegue chegar em qualquer lugar. E assim vou vivendo, fazendo meu
tratamento, ajudando aqueles pessoas que precisa, aconselhando elas, que
hemodialise ndo € o fim, e sim uma oportunidade de vocé viver mais... Para
e pense antes de falar que vc ndo consegue, todos nos {nds} conseguimos,
s6 basta ter fé e esperanca.... #hemodialiasenaoeofim (F85)
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Quando este poster admite “ver o outro lado da vida” deixa transparecer 0s
processos pelos quais passou até conseguir aceitar as limitagdoes impostas pela
doena e o tratamento. Para ver este outro lado, a dimensao temporal dada por ele é
oferecida com o uso de gerundios. O uso deste tempo verbal sugere o intervalo de
tempo entre a pessoa aceitar o tratamento, ter seus aprendizados para logo apos se
submeter a hemodialise como “uma oportunidade de viver mais”.

Em seu estudo com pessoas de procedéncia rural que realizam hemodialise
Lima (2012) construiu uma categoria que ele denominou de “Vendo a vida com
outros olhos”. Nesta categoria o autor inclui as pessoas que tiveram que lidar com as
restricbes alimentares, terapéuticas e laborais até se adaptarem ao tratamento. Ao
final destes processos internos estas pessoas resignificaram ndo somente a doenca
e o tratamento, mas também suas vidas como um todo.

Observamos que os posts motivadores aparecem quando alguém faz alguma
postagem que faca mencdo a uma dificuldade ou adversidade vivida por um
participante. O poster motivador geralmente revela compaixdo com o0 que O
sofrimento que os cidadaos descrevem. Ele, ao mesmo tempo expde sua opinides e
apresenta suas recomendacfes quanto aos modos para a superacdo das

adversidades mencionadas:
Boa noite amiga

Pqg {Porque} tenho a te dizer € q {que} ndo apavora ndo. Hoje sou
transplantada, mas quando foi p {para} eu fazer eu fiquei assim, chorei na
magquina as quatro horas mas logo comecei a me concientizar q {que} a
maquina é um bem q {que} temos e q {que} s6 nos faz bem, pois Deus as
deixou p {para} fazer o q {que} nosso corpo ja ndo consegue fazer s6. Pq
{porque} eu fazia e ainda hoje fago ja transplantada é viver o hoje é
agradecer a Deus g {que} estou bem . Antes da dialise nem vontade de
comer nao tinha mais e depois melhorei muito. Vc {vocé} sé tem q {que} ser
otimista e acreditar q {que} Deus sempre gr {quer} o nosso melhor é tudo
dard certo. Acredito q {que} quando ficamos nos lamentando e tendo
pensamentos negativos, ai sim nos sentimos mal. Temos o hébito de achar
g {que} nosso problema é sempre maior do q {que} do outro e ndo é
assim...verd q a vida ndo acaba com a hemodidlise...ela s6 transforma,
cabe a cada um escolher a se lamentar ou lutar p {para} continuar a viver
bem.

Boa sorte e ndo tenha o mesmo medo g {que} eu tive...vai ver q
{que} ndo é um bicho de 7 cabeca, pg {porque} uns passam mal néo
significa q {que} todos passam (F90)

A postagem de F90 reforca a interface acolhedora dos grupos, nos quais as
pessoas tem suas demandas acolhidas por pessoas que enfrentaram e enfrentam

as mesmas adversidades que elas e discutem de forma horizontal suas
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necessidades em saude. Os posters motivadores descrevem suas solucdes de
forma empética embasados nos processos que ja viveram e superaram.

Barbosa (2013) apresenta uma perspectiva diferente sobre a complexidade
do fenbmeno da hiperconectividade. Segundo o autor, este fenbmeno esta
transformando de forma paradigméatica as relaces humanas, apesar de ainda nao
estar plenamente compreendido pelos atores sociais envolvidos neste contexto. O
autor conclui que “a conversa escrita nos permite um maior dominio e uma
apresentacdo controlada de ndés mesmos; a tecnologia possibilitaria, portanto,
lapidar as relacdes” (BARBOSA, 2013, 96). Sendo assim, ele considera que as
pessoas podem, de certa forma, realizar um “photoshop” de suas realidades para
parecerem felizes aos olhos de todos, quando na realidade ndo é exatamente assim
gue 0s processos se dao.

Além disso, os posters motivadores sdo muito frequentes em suas postagens.
O acolhimento é uma dimensdo muito presente nos Facebooks analisados. As
postagens motivadoras tentam influenciar os cidaddos para acreditarem nos
tratamentos e rotinas que estdo se submetendo, mostrando outras possibilidades de
bem viver com o tratamento hemodialitico.

A empatia era o fio condutor das a¢be dos posters motivadores nos grupos,
assim nas postagens as quais os cidadaos descreviam momentos de tristeza,
angustia ou sentimentos negativos relacionados a doenca e tratamento, havia um
namero superior de reacfes, comentarios e respostas. Engajamento este, que
demonstra que a empatia guia as relacées, havendo demonstracdes de identificacédo
porque a propriedade para o aconselhamento é dada pela vivéncia da doenca renal
e hemodialise.

Nesse sentido, a perspectiva interacionista descreve este tipo de
comportamento com relagdo aos processos aos quais as pessoas se identificam
umas com as outras, ndo somente por vivenciarem as mesmas coisas mas pelos
signficados que aqueles determinados acontecimentos tem para elas, tomando
asssim, a iniciativa para motivarem seus pares (CHARON, 2010).

Ademais, na analise destes posts, concordamos com a descricdo de Kozinets
(2014), sobre as comunidades virtuais que “a medida que detalhes e historias
pessoais sdo compatilhadas, a coesao cultural aparece e a empatia floresce” (p.33).

Desta forma, destacamos que muitos 0s posts dos grupos estudados sédo do tipo
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motivador, porque a empatia é algo que emerge das relacbes observadas
conformando o tom que confere senso de pertencimento a seus membros.

Ao analisar os comportamentos dos posters motivadores, reforcamos o
carater acolhedor e de promotor de ajuda mutua dos grupos estudados, sendo que
as comunidades virtuais conformaram-se em grupos de acolhimentos. Assim como
0os grupos de acolhimento que sdo empreendidos nos servicos de salude como
estratégia de cuidado dentre os enfermeiros.

Nesse sentido, Oliveira (2006), ao avaliar o uso da tecnologia de grupo como
estratégia para o acolhimento da familia de pacientes internados em UTI, concluiu
que, a realizacao destes conformou-se numa estratégia adequada para a satisfacao
dos anseios das familias no que se relaciona a informacdes e suporte para o
enfrentamento do momento vivido.

Em sua discussdo sobre a realizacdo de grupos nos servicos de saulde,
Oliveira (2006), ressalta a importancia do desenvolvimento de processos de
mediagdo e sobre as dificuldades estruturais e instrumentais que podem inviabilizar
0 uso desta tecnologia. No caso dos grupos estudados, vemos que se mostram
como espacos adequados para o compartilhamento de experiéncias, porém mais
livres das amarras institucionais que os inviabilizam.

Ao observarmos o0s comprtamentos motivadores, incentivadores, mas
principalmente, os lacos de ajuda mutua que emergem dessas relacbes é que
podemos concluir que estes sao espacos com potencial para um melhor

enfrentamento da doenca e tratamento.

6.2.3 Poster Cidadao

O “Poster Cidadao” é aquele que conhece as leis que garantem os direitos
dos doentes renais. Ele luta por estes direitos, ele denuncia as situagdes em que ele
nao ocorre. Como ja mencionado anteriormente, os doentes renais terminais sofrem
uma série de restricbes no mundo do trabalho e no convivio social. Assim, a luta
pelos direitos garantidos por lei aos doentes renais é essencial para a qualidade de
vida do cidadao acometido por este mal.

O “Poster Cidadao” exerce uma militdncia nos grupos do facebook. Sua
bandeira € a garantia dos direitos dos doentes renais. Sdo garantidos por lei aos
doentes renais dependentes de TRS’s o auxilio doenca e em caso de incapacidade
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que inviabilize o trabalho, a aposentadoria por invalidez. H4 uma lei também, que
regulamenta a isencdo do Imposto de Renda e de desconto para a compra de
automoveis (UNASUS/UFMA, 2014).

Entretanto, esta militdncia acontece efetivamente no ciberespaco, instigando
os frequentadores dos grupos na diregao do exercicio de sua cidadania. O “poster
cidadao” realiza suas agdes objetivando uma reflexdo sobre o contexto politico
vivido, estimulando uma consciéncia politica nos frequentadores dos grupos. N&o
somente no ambito da divulgacdo dos direitos, mas também para a mobilizacao dos
frequentadores dos grupos.

Estes “posters cidad&os” utilizam de seu engajamento para mobilizar pessoas
para militarem também pela causa dos doentes renais. Eles desenvolvem ou
compartilham postagens nos grupos, tanto desenvolvidas por eles quanto
compartilham conteddos desenvolvidos por outras instituicbes que versam sobre
direitos dos doentes renais.

As acgdes dos “posters cidadaos” coadunam com acgbes de advocacy em

saude, definida por Libardoni (1999) como:

advocacy tem um significado mais amplo, denotando iniciativas de
incidéncia ou pressao politica, de promocédo e defesa de uma causa e/ou
interesse, e de articulagdes mobilizadas por organiza¢des da sociedade civil
com O objetivo de dar maior visibilidade a determinadas teméticas ou
guestdes no debate publico e influenciar politicas visando a transformacéo
da sociedade (p.2).

No contexto dos grupos do facebook a advocacy foi construida pelos “posters
cidadaos” por meio de postagens, compartiihamentos e comentarios. Utilizando-se
destas ferramentas os posters militavam, mas principalmente agiam no intuito de
mobilizar os frequentadores em prol da garantia ou para o acompanhamento de
votacOes de leis que refletem diretamente no cotidiano dos doentes renais. Porque
no ciberespago, mobilizar pessoas pode ter um alcance maior do que na militancia
off-line.

Caso de advocacy ilustrado pelas discussdes em torno do acompanhamento
da votacao da lei que estende aos doentes renais 0s mesmos direitos das pessoas

com deficiéncia fisica, ilustrado na postagem de F6 abaixo:

Para consulta ao Projeto Lei 155/2015!! Esse projeto lei ja tramita na
Cémara dos Deputados desde 2011, quando seu autor era 0 Senhor ex-
Dep. Jesus Rodrigues. Como o ex-Dep. ndo se candidatou nas eleicbes
passadas, todos seus projetos foram arquivados. No entanto a senhora
Dep. Carmen Zanotto o apresentou no dia 03 de fevereiro de 2015.

Vamos acompanhar galera!!
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Assim como na postagem acima, as postagens sobre as leis ou
guestdes sobre os direitos dos doentes renais sdo acompanhadas por
frases que incitam e militancia, “vamos acompanhar galera!!”.

Um dos casos mais frequentes esta relacionado com os direitos
previdencidrios. Algumas vezes observamos questionamentos dos
frequentadores em relacdo aos direitos do renal cronico e a forma de
acessa-los. Nestas oportunidades, eram o0s posters cidaddos que
ofereciam as orienta¢des, indicavam os caminhos ou diziam com quem
0os membros dos grupos deveriam buscar orientacdes nos servicos de
salde para respectivos encaminhamentos. Em uma oportunidade

identificamos o0 seguinte comentario de F26:

Comecei {comecei} a receber o auxilio (doengca) em maio do ano
passado,més de marcgo recebi ,mas pg {porque} em 2015 contribui até
fevereiro caso nao trabalhou pelo menos um més ano passado nédo recebe,
e nao precisa dar entrada cai automaticamente na conta. Pra ter direito tem
g {que} ter trabalhado 30 dias no ano de 2015, pq {porque} esse PIS é
referente ao ano passado, ano q {que} vem ja ndo recebo mais.

Este comentario foi feito em resposta a uma postagem que questionava sobre
o recebimento do PIS (Programa de Integracdo Social). Este “poster cidadao”
respondeu com base em suas experiéncias e a forma como acesséa-lo, neste caso é
automatico. Conforme a Lei 7.988 de janeiro de 1990 sobre o abono salarial, em seu
nono artigo, consta exatamente o que foi recomendado pelo poster. Entéo,
observamos que as recomendacOes feitas sdo embasadas em vivéncias, mas
também em informacdes detalhadas obtidas por estes posters.

Uma singularidade que se destaca sobre o “poster cidaddao” é que as
informagdes que disponibiliza sdo acompanhadas de links de outras instituigoes.
Geralmente ele associa suas postagens a informacdes disponibilizadas por institutos
de pesquisa e paginas institucionais de servicos de saude reconhecidos
nacionalmente por sua qualidade. Observamos ainda que as paginas das
associacfes de doentes renais sdo essenciais para a militdncia no ciberespaco,
explorando também este espaco para interacdo e advocacy em saude.

~ 0

Outra forma de militdncia exercida pelo “poster cidadao” foi a mobilizacdo
conjunta, no sentido de unir forgas com os frequentadores para o fortalecimento das
acoOes e reivindicagfes. Para Charon (2010), a acdo social € desencadeada a partir

do contexto no qual o cidad&o encontra-se inserido. Neste caso, a iniciativa para a
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mobilizacdo de pessoas em prol da relizacdo de reivindicacdes foi realizada no
Facebook - compreendido como local a expressao de causas coletivas.

Essas mobilizagbes s&o acdes racionais visando garantir ao acesso aos
direitos dos doentes renais. As postagens foram desenvolvidas na forma de
chamamento para os membro dos grupos, sendo esta de F5 ilustrativa sobre este
achado. Sobre o contetudo da postagem, foi destacado que as medicacdes de uso
continuo, bem como algumas para fins especificos do tratamento de doentes renais
cronicos, sdo asseguradas por lei através do Componente Especializado da
Assisténcia Farmacéutica. Este componente especializado compfe a Politica
Nacional de Assisténcia Farmacéutica que garante o fornecimento de medicamentos
de uso continuo e de alto custo para doentes em tratamento para condi¢des crénicas

€ raras.
I .
ATEMNCAD amigos renais cronicos que ndo estdo recebendo medicacdes

da Famarcia de Todos (Minas Gerais).
Premsar“los de unirmos e fTazer as devidas reclar“lagoesl

Bitperiifacehook comanmporucuidoiooctc /S 7 425D Ia-| 503

o Amparus

FPassinho...
A AMPARUS anda recebendo varias reclamacies de falta de medicamentos
na Farmacia de Todos (Estado de Minas Gerais). Para tanto a AMPARUS

reqgistrou u.

“Wer mais

Figurall: Print de tela compartilhamento de F2

Fonte: Facebook

Observa-se que o frequentador compartilha uma postagem da pagina da
AMPARUS (Associacdo dos pacientes, receptores, doadores e transplantados de
orgdos e tecidos). Esta associagdo possui uma pagina institucional na qual
desenvolve materiais sobre informacdes aos doentes renais, também ha diversas
postagens no sentido da advocacy em saulde, no formato de chamamento aos
membros para engajarem-se nas causas que refletem na vida dos doentes.

Neste caso, 0 ‘poster cidadao” esta mobilizando membros dos grupos que nao
estejam recebendo as medicacdes para a realizacdo de uma causa conjunta. Assim,
o0 “poster cidadao” utiliza o espaco do grupo e a postagem da AMPARUS para
mobilizar frequentadores e executar uma acéo social que extrapola o espaco online.

A postagem acima € uma representacdo do “empoderamento comunitério”
descrito por Roso e Romanini (2014) em um ensaio tedrico sobre empoderamento

individual, empoderamento comunitario e conscientizacdo. Estes autores descrevem
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que o “empoderamento comunitario”, como processo no qual os grupos se mobilizam
e se engajam em acdes para a resolucdo de demandas coletivas, desenvolvem
habilidades e competéncias para a participacdo social e tomada de decisao (ROSO;
ROMANINI, 2014).

Este conceito de “empoderamento comunitario” descrito por Roso e Romanini
(2014), mostra-se relevante para esta discussdo sobre mobilizacdo e habilidades
para a tomada de decisdao em prol dos direitos coletivos, pois estes processos sao
propiciados pelo engajamento nos grupos e tém potencial para agdes e resolucoes
coletivas. Deve-se concordar também com estes autores, quando descrevem estes
processos coletivos como sendo o resultado de um aumento no empoderamento
individual.

E notério destacar também, o potencial para a mobilizacdo de uma
comunidade virtual. Talvez a associacado nao tivesse oportunidade de dar visibilidade
para a questdo da falta de medicamentos aos doentes renais de Minas Gerais ou de
divulgar esta acdo para um numero significativo de pessoas por meio de acdes face
a face. Através de uma postagem, os membros do grupo simplesmente clicando no
botdo de compartilhar ddo alta visibilidade a acdes coletivas, ao passo que se a acao
fosse feita pessoalmente, talvez ndo tivesse o mesmo alcance ou fosse conhecida
por tantas pessoas.

Nesta perspectiva, concordar-se-4 com Belfort e Sena (2015, p.33) quando
afirmam que “a cidadania pede uma maior participacao e cobranca e esta pode ser
exercida online”. Ressaltando que as mobilizacbes que iniciam online possuem
potencial para mudancas offline.

O “Poster Cidadao”, assim como os militantes que lideram protestos off-line,
gritando palavras de ordem, busca mobilizar os cidaddos dos grupos do Facebook
para o exercicio de sua cidadania. Ele posta frequentemente informac6es recordando
constantemente que frequentadores sdo detentores de direitos e que possuem
capacidade de mobilizacdo, mesmo que online. De comentario em comentério,
compartilhamento em compartilhamento, incentivam seus pares a buscarem o que
lhes é de direito.

Realizam assim uma espécie de clipagem das noticias e veiculacbes nas
midias sobre questdes que envolvem os doentes renais, terapias renais substitutivas

e tudo o que atravessa essas tematicas. A clipagem é uma técnica utilizada por
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jornalistas para rastrearem temas de interesse e reunirem materiais conforme seu
interesse.

Entdo, através do compatilhamento de seus materiais, sdo ilustrativos da
militancia destes posters, no sentido de chamar atencdo dos membros dos grupos
para seus direitos. E possivel observar nos grupos de compartilhamentos sobre a
defasagem dos valores repassados aos servicos de nefrologia, sobre falhas na
logistica para os transplantes e a convocacgdo de doentes renais para reuniées no
espaco de associacbes de pacientes para a discussdo sobre a crise da didlise no
Brasil.

Todas estas questdes estdo contempladas na “Politica Nacional de Atencéao
ao Portador de Doenga Renal”’, que assegura o0s repasses adequados para 0s
servi¢cos de nefrologia e Centros de Referéncia em Nefrologia, componentes da alta
complexidade na assisténcia a doentes renais. Dentre suas diretrizes, esta o acesso
a todos os tipos de TRS’s: o transplante renal, uma delas. Neste sentido, os posters
cidaddos conformam-se em porta vozes da cidadania para os doentes renais, além
de promoverem o empoderamento dos grupos por meio das mobilizacdes.

Destacamos também que o “Poster Cidadao”, incita uma consciéncia politica
dos doentes renais para 0 que acontece nas instancias governamentais no intuito de
perceberem o quanto as decisdes governamentais podem influenciar no cotidiano
dos cidadaos que estdo em tratamento.

Um dos exemplos neste sentido pode ser percebido nas noticias sobre a
revisdo das aposentadorias por invalidez e dos auxilios doenca. Teve uma postagem
com o compartilhamento no grupo A, de uma reportagem intitulada “Governo Temer
ird cortar auxilio-doenga e aposentadoria por invalidez”, com a legenda “o povo
sempre paga”. Foi constatado que ha um namero significativo de reacdes a noticia,
recebendo curtidas, reacdo de amei e de bravo. Destacamos ainda o numero de
compartilhamentos, ou seja, os cidadaos dando visibilidade a esta noticia.

Para finalizar este capitulo, algumas consideracgfes finais devem ser feitas
sobre as dinamicas que envolveram as constru¢cdes dos tipos ideais de posters dos
grupos de Facebook estudados. As tipologias de posters dos grupos estudados
serdo apresentadas, sendo que os comportamentos destes, em ambos 0s grupos
eram 0s mesmos. Apesar de termos mais postagens informativas no grupo aberto, a
forma como 0s posters se comportavam eram as mesmas no contexto dos dois

grupos.
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Na perspectiva weberiana a questdo da contextualizacdo histérica dos tipos
ideiais é essencial para a inteligibilidade dos fenébmenos sociais estudados.
Discutimos cada “Tipo Ideal” em separado, ressaltando suas singularidades, porém é
relevante descrever a dindmica dos trés “tipos” de poster.

E viavel assumir que, esta analise “necessariamente fragmentaria” se faz
imprescindivel, uma vez que na perspectiva de Weber sobre o tipo ideal, o
distanciamento da realidade é essencial, porque “ele nos afasta dela por sua propria
irrealidade para melhor domina-la intelectual e cientificamente” (FREUND, 1985,
p.51). Fica claro que a andlise fragmentada pode conduzir a uma compreensao em
separado destes tipos de posters, porém é fundamental para o entendimento quanto
a seus papéis no ambito dos grupos do facebook.

Assim, os tipos ideais dos posters dos grupos estudados, permitem viabilizar
algumas das hipéteses quanto aos comportamentos nos grupos. Explica-se pelo fato
de que, das observacOes realizadas durante o processo de andlise, ndo se via a
participagdo de muitos dos membros dos grupos.

Os usuarios clamam pelo suporte dos membros que ndo s6 vivem a mesma
situacdo, mas também ja tem experiéncia com situacbes semelhantes vividas
anteriormente. Dai deriva um conhecimento fundamental para o empoderamento do
cidadao e o fortalecimento para préticas de cuidado.

O “Poster Motivador”, tem um carater mais psicolédgico, suas palavras visam o
acolhimento. Sua acdo vai no sentido de propiciar um local para a circulcdo de
informacdes, saberes, experiéncias, mas principalmente a livre expressao de suas
necessidades em saude com relacdo a doenca e tratamento. Acao esta, que torna 0s
grupos do Facebook, locais de ajuda mutua, assim como 0s grupos terapéuticos que
acontecem em alguns servigos de saude.

Entretanto, cabe ressaltar, que sao integralmente conduzidos e produzidos por
todos seus membros. Seus objetivos e metas sédo desenvolvidos coletivamente,
diferentemente de grupos nos servicos de saude que possuem obetivos pré-
determinados e sdo conduzidos por profissionais da saude.

Benevides e colaboradores (2010) em seu estudo sobre as praticas e 0s
saberes envolvidos nas abordagens terapéuticas grupais e suas articulacbes com a
producdo do cuidado em saude mental em um Hospital-Dia (HD) da cidade de
Fortaleza-CE, concluiu que na perspectiva dos profissionais envolvidos, 0s grupos
conformaram-se em espacos para producdo de cuidado. Essa producdo era
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propiciada por dispositivos como vinculo, acolhimento, corresponsabilizacdo e
autonomia. Resultados estes que corroboram com os achados deste estudo, o que
faz pensar nos grupos do Facebook também como espacgos para a producdo de
cuidado.

Nesse sentido, admite-se que ha uma concordancia com os apontamentos de
Ayres (2004), ao discutir o cuidado e reconstrucdo das praticas de saude, quando
descreve que é necessario a expansao do olhar sobre o “cuidar efetivo”. Sendo que a
criacdo de espacos para o didlogo e uso de tecnologias podem colaborar
significativamente para o0 rearranjo de praticas assistenciais no sentido de
construcdes coletivas.

Ja o “Poster cidadao” aparece em momentos pontuais, quando surgem
davidas quanto a questdes previdenciarias ou outras questdes de direitos adquiridos.
Entretanto, temporalmente apareceram com mais dendncias e chamamentos para a
militancia por volta dos meses de marco, abril e maio de 2015, tempo este em que 0
Brasil viveu um clima de incerteza politica e de tramitacdo de projetos de lei que
tinham reflexo nos direitos dos doentes renais.

A questdo temporal, politica e social do contexto do estudo foi essencial para a
construgcao destes “tipos ideiais”, sendo que estes “estdo ligados a nocédo de
compreensao, pois todo tipo ideal € uma organizacao de reacgdes inteligiveis préprias
a um conjunto historico ou a uma sequéncia de acontecimentos” (ARON, 1999, p.
465). H& uma dindmica nas acfes dos tipos ideiais de posters, cada um com suas
particularidades e sentidos em suas acfes. Cabe ressaltar, porém, que todos estido
inseridos em um mesmo tempo histdrico.

Reconhecemos as limitagdes e restricdes de leitura que a construcao de tipos
ideiais pode trazer ao texto, entretanto, estes tipos parecem ser o resultado das
principais acdes que sédo desenvolvidas no contexto dos grupos. Mesmo que estes
tipos tenham sido descritos em separado, ndo significa que os frequentadores
exercam somente um tipo de atuacédo nos grupos, eles podem mudar seus papeis.
Entende-se que postagens sobre a clinica, as leis e as motivadoras acontecem em
todo o momento no grupo e estes tipos vao aparecer de acordo com o rumo das
discussbes dos grupos.

Os estudos vém apontando que o0 engajamento em comunidades virtuais
pode refletir em processos de empoderamento tanto individual quanto coletivo
(PETROVCIC; PETRIC, 2014). Durante o processo de analise é observado que
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estas trés tipologias demandavam uma descricdo de comportamento, ndo somente
pelas acbes sociais observadas, mas pelas suas singularidades

Cada “Tipo Ideal” age da construgdo de diferentes aspectos para o
desenvolvimento de niveis e processos de empoderamento. O poster clinico
disponibiliza informacdes e saberes para os processos de decisdo na dimensao
biolégica de seus membros. Ao passo que o poster motivador age no sentido da
dimenséo psicolégica de seus membros, propiciando o acolhimento para suas
diversas necessidades. Ja o poster cidaddo age no sentido da dimenséo social de
seus membros. Desta forma, nos parece interessante pensar que sao também locais
de cuidado, por contemplarem diferentes dimensfes de seus membros, neste caso a
psicoldgica, bioldgica e social.

Metaforicamente, seria como se 0s usudrios de alguns espacos virtuais
estivessem em uma grande festa, cada qual danca a musica a seu modo, mas nao
tem acesso ao playlist. E aqueles que tem acesso ao DJ e produzem a festa, tocam

a musica e conduzem o evento em acordo com seus interesses.



7 Consideracoes finais

Este estudo teve por objetivo caracterizar as interagdes sociais de cidadaos
em hemodialise no facebook. O objetivo foi alcancado por meio dos referenciais
tedricos e metodologicos adotados. Neste interim, os grupos do facebook
estudados, mostraram-se espacos de interlocucéo significativos para a construcao
de processos de empoderamento, por meio das andlises parece interessante
destaca-los como locais de producéo de cuidado.

E importante ressaltar que as limitacdes deste estudo estavam relacionadas a
logistica, obtencdo e armazenamento dos dados. Diz-se porque, como forma de
garantir que o dado observado pudesse ser guardado para a realizacdo das
analises, foram feitos PrintScreen e os arquivos sao demasiadamente pesados.

A tese foi confirmada, pois os cidadaos que realizam hemodidlise e interagem
em comunidades virtuais do facebook ao compartilharem suas experiéncias,
realizam um processo de empoderamento que facilita o enfrentamento do viver em
terapia renal substitutiva. Observou-se que fendbmenos que séo vivenciados off-line
acontecem também on-line, como a troca de informagBes e experiéncias sobre a
doenca e tratamento. Ademais 0s aspectos emocionais foram 0s que mais geraram
discussoes e reacoes, ficando 0s aspectos bioldgicos e sociais com um nivel menor
de engajamento dentre os frequentadores.

Cré-se que as acdes afetivas se sobressairam porque havia uma relagédo
empatica entre os frequentadores dos grupos, muitas das postagens que eram
realizadas narrando sentimentos e questdfes emocionais geravam identificagao.
Além disso, havia pessoas com tempos diferentes de tratamento frequentando o
grupo, parecia que aqueles que ja haviam se adaptado conseguiam acolher agueles
gue estavam ingressando, a dinamica das interacfes era pautada no vinculo
empatico.

As potencialidades do engajamento em comunidades virtuais, no que tange a
promocao de processos de empoderamento foram freadas provavelmente pelo baixo
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letramento dos cidaddos sobre sua doenca e tratamento, por questbes de poucos
elementos para a construcdo de uma critica sobre o que era postado e talvez pelo
papel dos moderadores dos grupos.

A discussédo sobre as informagbes e conhecimentos que foram
compartilhados nos grupos estudados foram buscadas, ndo no sentido de validar
estas informagdes ou conhecimentos, mas as questdes que atravessam estes
compartilhamentos. Iniciamos as discussfes destacando os grupos como locais de
acolhimento onde os frequentadores possuem liberdade para falarem sobre as
singularidades que envolvem a doenca renal e o tratamento por hemodialise para
pessoas que compreendem de onde elas estéo falando.

Apesar dos doentes renais serem cuidados por equipes multidisciplinares, fica
nitida, a centralidade do médico, mas é compreensivel que estes comportamentos
sao o resultado de um modelo biomédico que reflete nas acbes dentro do contexto
dos grupos ao passo que, problematiza a seguir, o conhecimento que deriva da
experiéncia.

Sobre o conhecimento que deriva da experiéncia, entre os frequentadores
dos grupos, era significativamente importante o conhecimento que seus pares
tinham sobre sinais e sintomas, singularidades do viver com a hemodialise e o
compartilhamento de inovagdes. Mesmo que as postagens ndo recebessem curtidas
ou reacdes, haviam aquelas que tinham muitos comentarios e respostas por
guestbes de identificacao.

Nesta questdo do conhecimento derivado da experiéncia, observamos o
cuidado em sua esséncia. E enquanto profissionais da saude, foi possivel observar
que os grupos de facebook, assim como os demais espacgos virtuais para
socializagdo, sdo cenérios de cuidado relevantes para a enfermagem. Nestes locais,
a horizontalidade € o guia da interacdo e a liberdade para a expressao de aspectos,
talvez ndo revelados nos servicos de saude, podem ser ali expressos, podendo
refletir em melhorias para uma assisténcia integral aos doentes renais.

Acredita-se, que os espacos das midias sociais, bem como outros locais no
ciberespaco podem conformar em cenarios de cuidado a medida que fazem parte do
cotidiano das pessoas. Ndo somente pela facilidade de acesso e circulagcdo, mas
pelas possibilidades de construcdo de espacos de interlocucéo entre enfermeiros e

usuarios dos servigos de saude, também espacos para o letramento em saude.
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Houve observancia também, nas controveérsias geradas pelas discussfes dos
grupos que versam sobre a experiéncia humana versus o discurso da ciéncia sobre
o tema. Nesta discusséo, foi onde os referenciais das ciéncias sociais mais
colaboraram no processo de andlise, pois como profissionais da saude, revelar esta
controvérsia demandou muito esforco e discussdo. Ao mesmo tempo em que €
observada esta controvérsia, os autores deste estudo sdo atravessados pelos
saberes biomédicos, e superar a barreira do conhecimento académico conformou-se
em tarefa ardua.

O interacionismo simbolico, com seus conceitos e modelos explicativos para
as acles sociais, colaboraram significativamente para a compreensdo dos
comportamentos nos grupos, assim como, as leituras dos referenciais de Weber, nas
discussbes sobre os tipos de acdo humana, ajudaram a esclarecer as nuangas que
emergiam das analises sob este aspecto.

Para finalizar as discussGes sobre os conhecimentos e informacdes, foi
realizada uma discussdo sobre os compartilhamentos de noticias e denuncias no
sentido de reivindicacdo de direitos dos doentes renais. Aspectos estes também
explorados na descri¢cao do tipo ideal do poster cidadao.

E, em cada um dos capitulos, busca-se descrever os resultados das
observacbes com um enfoque social, transcendendo um pouco o que ja € conhecido
sobre o viver dos pacientes e evidenciando duas tendéncias amplamente discutidas
pelos autores que estudam os fenbmenos da internet. Uma primeira tendéncia que
nos faz concluir que, o que acontece off-line é reproduzido nos ambientes on-line,
principalmente no que tange os lacos de fraternidade que relinem os doentes renais.

E uma segunda tendéncia que nos leva a ver que a Cibercultura esta
imbricada no cotidiano, a ponto de ter sim, um viver on-line no qual é possivel
assumir diversos aspectos particulares com pessoas que nao se conhecem. Se nao
fossem os grupos sobre hemodialise, talvez as pessoas néo tivessem outras formas
de se comunicarem, se conhecerem, compartiliharem informagbes e até mesmo
mobilizaram-se em prol desta causa.

Em muitos blogs e editoriais de analistas das midias sociais, foi visto sobre a
vigilancia que sofrem, e dos processos alienantes que estes cidadaos podem sofrer
ao estarem em rede, mas neste caso pode-se enxergar um lado positivo da
timeline. Porque € possibilitado aos doentes renais conhecerem que ha iniUmeras

pessoas que vivenciam as mesmas coisas que eles e que a doencga renal, apesar de
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ser uma condicdo de saude pouco conhecida de todos, ali tem lugar onde os
doentes renais sdo mais ouvidos em suas necessidades em saude.

Ao passo que € percebida a perversidade que o “mercado” da doenga renal
pode revelar, como foi 0 caso da exposicdo do mercado negro do transplante de
orgaos. No qual sdo colocados em contato, doentes vulneraveis, que veem no
transplante a sua Unica esperanca de um viver com mais qualidade, com pessoas
dispostas a tudo para alcangcarem este fim.

Nesta observagao, foi visto que mesmo com 0 incremento no uso das
tecnologias e acesso a informacdes, urge a necessidade da discussdo de demandas
de base tais como 0s processos emancipatorios que efetivamente reflitam num
exercicio da cidadania tanto por parte daqueles que vivenciam as rigidas demandas
da terapéutica das TRS’s quanto a populacdo em geral.

Pode-se concluir também que os cidadaos ainda precisam ser assistidos em
suas necessidades de base como educacdo, porgue mesmo com 0 oceano de
possibilidades navegavel da internet, ainda faltam ferramentas que os leve em
direcdo a atitudes emancipatorias. Nao estdo essencialmente ligadas a
conhecimento ou acesso, sdo parte de um processo excludente maior.

Assim como na vida off-line, os cidaddos de um modo geral preferem
manifestar-se sobre questdes as quais tem propriedade, tais como as intempéries
experenciadas no processo de adoecimento por ESRD. Ficou nitido que, as
postagens que descreviam momentos de sofrimento e até mesmo desespero, eram
as que recebiam maior numero de reacdes e comentarios, pois os cidaddos mais
experientes tentavam demonstrar que até se adaptar a rigida rotina imposta pela
doenca e tratamento levava um tempo e demandava resiliéncia frente as
adversidades.

Nos ambientes on-line, a circulacédo de saberes é promotora de processos de
empoderamento individual, isto porque, o nivel de autonomia observado nas
postagens demonstra que os cidadaos estdo empoderados ao ponto de participarem
ativamente de seus processos de cuidar e orientarem tanto pacientes renais quanto
cuidadores para engajarem-se neste movimento de aprendizado.

Percebeu-se que, assim como nos ambientes off-line, as desigualdades em
termos de acesso a informacdo e aspectos educacionais ficam evidentes.
Observou-se gue as pessoas gque parecem ter uma escolaridade maior, possuiam

uma critica maior frente ao grande volume de informagBes desenvolvidos pelo
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grupo, porém aqueles que possuiam, talvez, menor escolaridade, aceitavam a
opinido dos demais sem contestar. Estes aspectos foram analisados pelas
postagens e comentérios, consisténcia de argumento nas discussdes e pela forma
de escrita dos membros.

Este estudo, por seu carater inovador para a area da Enfermagem, contribui
no sentido de repensar algumas praticas assistenciais e pensar nos espacos das
midias sociais ndo apenas numa légica sanitarista, mas também como cenério de
cuidado. Os resultados deste estudo levam a pensar nas inUmeras possibilidades
que as discussdes realizadas nas midias podem indicar caminhos para
investimentos em estratégias que reflitam em uma assisténcia integral aos doentes
renais e demais cidadaos com condicdes crbénicas de saude.

Acredita-se também que novos estudos podem ser conduzidos nestes grupos
entrevistando os participantes. Com os resultados deste estudo sera aberto um
leque de possibilidades para o debate académico de areas do conhecimento
epistemologicamente distantes, mas que unidas poderdo construir “conhecimento
prudente para uma vida descente”. Durante a realizacdo deste estudo, comprovou-
se que o debate transdisciplinar entre as areas da comunicacdo, ciéncias da
computacédo, ciéncias sociais e da saude sao proficuos, ndo somente para pensar
aprofundamentos ou novas pesquisas, mas também pensar na construcdo de
tecnologias assistenciais leves e duras.

Com este estudo, vale reforcar o debate sobre politicas publicas que
regulamentem algumas questdes nebulosas sobre os limites no uso da internet.
Inclusive com este relatério outros pesquisadores poderdo encontrar subsidios para
estudos desta natureza no que tange a escrita do método bem como suas
implicagdes éticas.

Neste sentido, a conducdo de estudos para a formulacéo de diretrizes éticas
para a pesquisa com seres humanos no ciberespaco sera relevante. Estudos que
pudessem resultar em consensos sobre a relacdo publico versus privado, no
contexto das midias ou que subsidiassem as discussées com o0s 06rgaos
responsaveis pelo desenvolvimento e atualizagdo dessas.

Neste estudo, haviam dendncias sobre a precarizacdo dos servicos de alta
complexidade em nefrologia e de alguns nds na logistica para o transplante, por
exemplo. Com isto, pode-se trazer para a discussado questdes que outras areas vém

realizando com relacdo a organizacdo dos servicos que estdo dando resultados
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positivos e podem implicar em mudancas superficiais, mas que podem impactar
positivamente no viver de doentes renais, como € o caso da “Uberizagcdo” dos
servicos (nada mais é que uma avaliacdo de servico mais simplificada).

Recordemos Stuart Hall, socidlogo, que ao discutir as identidades culturais na
pos-modernidade, problematizou a globalizacdo e o retorno as identidades locais,
defendendo a ideia de que o estreitamento entre as fronteiras globais e das barreiras
de tempo-espaco contribuem significativamente para o fomento das questdes
fundamentalistas. Uma vez que, o conhecimento dos padrbes de consumo e a
formacdo de identidades cada vez mais globais faz com as pessoas fortalecam suas
identidades locais como um movimento de resisténcia a globalizacdo, podendo
emergirem assim os movimentos fundamentalistas onde pessoas do mundo inteiro,
por lacos de identidade se identificam e se associam (HALL, 2006).

Entretanto, considerando o argumentado por Hall, ao observar os resultados
deste estudo compreende-se que, no contexto das pessoas em hemodialise, esse
movimento de associacdo mostra uma interface positiva. No sentido de que as
comunidades virtuais sdo também locais de acolhimento, onde seus membros tém
cotidianamente a liberdade para partilharem de seus momentos tristes e felizes com
pessoas que possuem a mesma vivéncia.

Das implicacBes para a pratica clinica, as midias sociais podem se conformar
hoje em dia em um cenério de cuidado a ser pensado como componente das Redes
de Atencdo aos cidaddos com doenca renal, e com outras condicdes cronicas de
saude, como ja mencionado diversas vezes no decorrer do texto, por se tratar de um
espaco que as pessoas circulam e grande parte da populacdo tem acesso.

E para o contexto dos servicos de saude, tem-se a conviccdo de que
contribuira no sentido de discutirem a possibilidade de inser¢cdo dos profissionais da
saude nesses espacos. Viu-se que ha diversos profissionais que possuem péaginas
institucionais, e que o0 ciberespaco se mostra propicio para a promocao de
letramento em saude e horizontalizacdo das relagbes entre cidaddos com doenca
renal e profissionais da saude.

Assim, por acreditar que as midias sociais podem ser também espagos para
mobilizacdo politica e exercicio da cidadania neste cenario de incertezas em que o
pais vive nesse fatidico ano de 2016, € preciso estimular o exercicio da cidadania
por parte dos doentes com o objetivo de acessarem os direitos que possuem, que

em muitos casos, ficavam em segundo plano, devido a falta de conhecimento quanto
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a forma de acessa-los. Neste caso, evidencia-se que os posters cidadaos podem ser
aliados, no sentido de multiplicarem seus conhecimentos sobre as leis e estimularem

as pessoas a buscé-los.
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e colados na forma de texto para que ndo se corra o risco de que, com o uso de ferramentas se possam
identificar os autores das postagens. Sera realizada uma legenda de pessoas identificando-as com a letra F
seguida de um algarismo arabico conforme a ordem em
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gue a postagem aparece no grupo.
Serdo utilizados os print screen Unica e exclusivamente para o processo de analise e para arquivamento,
para se ter possibilidade de recuperacéo.

TRANSCRICAO - Beneficios:

“Os beneficios aos membros dos grupos, participantes do estudo, relacionam-se as possibilidades que os
dados gerados por este trarao.

Principalmente no que tange a construgdo de espacos de interlocucao entre profissionais da saude e os
demais atores envolvidos dos cuidados aos cidaddos em HD e a construgdo de plataformas para a
translacdo do conhecimento no contexto da Doenca Renal Crdnica”.

RISCOS:
COMENTARIOS DO RELATOR:
Adequados.

BENEFICIOS:
COMENTARIOS DO RELATOR:
Adequados.

Comentarios e Considerag8es sobre a Pesquisa:

DESENHO: TRANSCRICAO

“O presente estudo é qualitativo tendo por referencial metodolégico a Netnografia descrita por Robert
Kozinets”.

COMENTARIOS DO RELATOR:

Adequado.

METODOLOGIA PROPOSTA: TRANSCRICAO

Para a conduc¢éo da coleta dos dados deste estudo, bem como obter-se as informac¢des necessérias das
comunidades virtuais para serem

analisados, utilizou-se o Netvizz. Como ja descrito anteriormente o Netvizz € uma ferramenta de busca,
desenvolvida para fins académicos, que tem

por objetivo realizar uma busca qualificada dentre os grupos e paginas no Facebook.Este aplicativo foi
escolhido para que tivéssemos critérios na

escolha dos grupos que seriam analisados. Explica-se que, o Netvizz compila dados dos grupos
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gerando uma tabela na qual mostra os grupos que

contém em seus nomes ou descri¢cdes a palavra-chave que foi escolhida para a busca. Neste caso, para
chegarmos ao resultado que obtivemos,

entramos no aplicativo Netvizz, clicamos no icone Search que nos leva a uma outra tela. Nesta nova tela
vemos a esquerda a palavra type (tipo em

portugués) que ao lado ha um icone no qual é possivel selecionar o tipo de busca que se quer realizar,
neste caso selecionamos groups (grupos). E

logo a direita h4 uma caixa de texto na qual é possivel digitar, entdo digitamos a palavra hemodialise e
clicamos em Enviar Consultar e o programa

gerou a tabela em anexo (Anexo 1).Como critérios de inclusdo dos grupos utilizamos: apresentar atividade
recente, ter hemodialise como palavra no

nome ou na descricdo, ter descricdo em portugués e estar entre os primeiros no rankeamento do Netvizz.
Como critérios de exclusédo: ter descricdo em lingua que ndo o portugués e ndo apresentar postagens
recentes minimamente semanais.Destaca-se que a coleta de dados sera feita apenas

copiando as postagens ja realizadas pelos frequentadores dos grupos, em nenhum momento sera feito
contato direto com estes. Foram escolhidos

os dois primeiros grupos que aparecem na planilha: Grupo A e Grupo B. Os nomes dos grupos serao
identificados desta forma para a garantia de

seus anonimatos, mas este procedimento ndo impede que possam ser encontrados e seus nomes
descobertos. Qualquer cidaddo que desejar

conhecer grupos do Facebook para pessoas que realizam hemodialise e digitar esta palavra como chave
encontrara esses grupos. Entretanto,

conforme sera descrito a seguir o anonimato dos frequentadores que realizam as postagens esta garantido,
pois ndo sao passiveis de rastreamento.

ApoOs a selecao dos grupos, a autora realizou uma postagem se identificando como pesquisadora,
descreveu os objetivos do estudo e a forma de

coleta de dados, se comprometendo em devolver o relatério com os resultados e com 0 anonimato dos
frequentadores. Foi informado ainda nessa

postagem, que se por ventura algum frequentador ndo desejar ter sua postagem utilizada que pudesse se
manifestar respondendo ao post ou em

mensagem privada para a autora.A coleta de dados sera realizada de 21 a 25 novembro com acesso as
postagens realizadas no periodo de margo
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a julho de 2016. Todas as postagens realizadas neste periodo, sem que se aplique critérios de incluséo ou
excluséo, serdo coletadas na forma de

PrintScreen e armazenadas. Os textos serdo copiados e colados em arquivo de texto separadamente, de
forma a facilitar os processos de analise.

Para a coleta dos dados sera utilizada a observagado simples ou lurking e as notas de campo. As
observacdes simples ou lurkings serdo feitas

através da visualizagédo das postagens, sem que haja intera¢des entre os frequentadores dos grupos e a
autora do estudo ou equipe de pesquisa.

Como néo temos meios para quantificar com exatiddo a amostra deste estudo, chegamos ao nimero de
aproximadamente 160. Conforme

observado no lurking inicial dos grupos pode-se estimar que cada grupo possui em média oito postagens
semanais. Considerando que serdo

coletadas postagens entre os meses de marco e julho de 2016, tem-se cinco meses para coletar, entdo ao
multiplicarmos a média de postagens

pelo periodo de tempo obtém-se o niumero 160.

COMENTARIOS DO RELATOR:
Adequada.

CRITERIOS DE INCLUSAO E DE EXCLUSAO:

TRANSCRICAO - Critério de Inclus&o:

Como critérios de inclusdo dos grupos utilizamos: apresentar atividade recente, ter hemodialise como
palavra no nome ou na descrigdo, ter

descricdo em portugués e estar entre os primeiros no rankeamento do Netvizz.

TRANSCRICAO - Critério de Exclus&o:

Como critérios de exclusédo: ter descricdo em lingua que ndo o portugués e ndo apresentar postagens
recentes minimamente semanais.

COMENTARIOS DO RELATOR:
Adequados.

METODOLOGIA DE ANALISE DE DADOS: TRANSCRICAO
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“Para andlise de dados utilizar-se-a a codificagcdo analitica, no qual o processo se faz por inducdo. De
acordo com Kozinets (2014) a anélise indutiva

permitird ao autor a manipulag¢édo dos dados coletados de forma a estabelecer inferéncias gerais sobre o
fenbmeno estudado. Este autor aconselha

gue o processo de coleta e andlise dos dados se dé concomitantemente, pois as analises guiardo o
processo de coleta até que se atinja a saturacao

tedrica dos dados, ou seja, quando os dados coletados ndo gerarem novos insights sobre o fenémeno
estudado e os objetivos ja foram alcancados.”

COMENTARIOS DO RELATOR:

Adequada.

Desfecho Primério:

“Dar voz aos usuérios por meio de seus depoimentos em comunidades virtuais pode ser uma estratégia
para trazer a tona o “ndo dito” nos servigos

de hemodidlise. Perspectivas estas que nos motivam a construir um estudo como este”.

Desfecho Secundario:
“N&o se aplica”.

COMENTARIOS DO RELATOR:
Adequados.

CRONOGRAMA DE EXECUGAO:

COMENTARIOS DO RELATOR:
Adequado.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:
Adequados.

ConclusBes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Protocolo sem pendéncias.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Prezado (a) Pesquisador(a)
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A partir desse momento o CEP passa a ser corresponsavel, em termos éticos, do seu projeto de pesquisa —
vide artigo X.3.9. da Resolu¢éo 466 de 12/12/2012.

Fique atento(a) para as suas obrigag@es junto a este CEP ao longo da realizacdo da sua pesquisa. Tenha
em mente a Resolugdo CNS 466 de 12/12/2012, a Norma Operacional CNS 001/2013 e o Capitulo Il da
Resolugdo CNS 251/1997. A pagina do CEP/UFFS apresenta alguns pontos no documento “Deveres do
Pesquisador”.

Lembre-se que:

1. No prazo maximo de 6 meses, a contar da emissdo deste parecer consubstanciado, devera ser enviado
um relatério parcial a este CEP (via NOTIFICACAO, na Plataforma Brasil) referindo em que fase do projeto a
pesquisa se encontra. Veja modelo na pagina do CEP/UFFS. Um novo relatério parcial devera ser enviado
a cada 6 meses, até que seja enviado o relatério final.

2. Qualquer alteracdo que ocorra no decorrer da execugcdo do seu projeto e que nao tenha sido prevista
deve ser imediatamente comunicada ao CEP por meio de EMENDA, na Plataforma Brasil. O nao
cumprimento desta determinacao acarretard na suspensédo ética do seu projeto.

3. Ao final da pesquisa devera ser encaminhado o relatério final por meio de NOTIFICACAO, na Plataforma
Brasil. Devera ser anexado comprovacao de publicizacdo dos resultados. Veja modelo na pagina do
CEP/UFFS.

Em caso de duvida:

Contate o0 CEP/UFFS: (49) 2049-3745 (8:00 as 12:00 e 14:00 as 17:00) ou cep.uffs@uffs.edu.br;

Contate a Plataforma Brasil pelo telefone 136, opcdo 8 e opc¢éo 9, solicitando ao atendente suporte
Plataforma Brasil das 08h as 20h, de segunda a sexta;

Contate a “central de suporte” da Plataforma Brasil, clicando no icone no canto superior direito da pagina
eletrdnica da Plataforma Brasil. O atendimento é online.

Boa pesquisa!

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES _BASICAS DO _P | 28/10/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 796822.pdf 16:29:22
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Informagées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 28/10/2016 Aceito

do Projeto ROJETO 796822.pdf 15:44:09

Informagées Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 28/10/2016 Aceito

do Projeto ROJETO 796822.pdf 11:41:25

Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES _BASICAS DO_P | 28/10/2016 Aceito

do Projeto ROJETO 796822.pdf 10:51:22

Outros ethicsAOIR.pdf 28/10/2016 |Julyane Felipette Aceito
10:50:40 |Lima

Outros TCLE_dispensa_maodificado.pdf 28/10/2016 |Julyane Felipette Aceito
10:49:38 |Lima

Outros Carta_Pendencias.doc 28/10/2016 |Julyane Felipette Aceito
10:48:34 |Lima

Projeto Detalhado / | projeto_ CEP_modificado.doc 28/10/2016 |Julyane Felipette Aceito

Brochura 10:47:26 |Lima

Investigador

Folha de Rosto 21091600.PDF 21/09/2016 |Julyane Felipette Aceito
18:42:08 |Lima

Situacéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Endereco:
Bairro: CENTRO
UF: SC

Telefone:  (49)2049-3745

Municipio:

CHAPECO, 14 de Novembro de 2016

Assinado por:

Valéria Silvana Faganello Madureira

(Coordenador)

Avenida General Os6rio, 413d - Ed. Mantelli da UFFS

CEP: 89.802-265
CHAPECO

E-mail:

cep.uffs@uffs.edu.br
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APENDICE

Tabela importada do Netvizz com os resultados obtidos da busca dos grupos no

Facebook
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