UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL
CAMPUS CHAPECO
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

JOAO VITOR ANTUNES LINS DOS SANTOS

CONVERSACAO EM REDE DE PACIENTES ONCOLOGICOS: GRUPO DO
FACEBOOK COMO ESTRATEGIA DE ENFRENTAMENTO?

CHAPECO
2022



JOAO VITOR ANTUNES LINS DOS SANTOS

CONVERSACAO EM REDE DE PACIENTES ONCOLOGICOS: GRUPO DO
FACEBOOK COMO ESTRATEGIA DE ENFRENTAMENTO?

Trabalho de Conclusdo de Curso apresentado ao curso
de Enfermagem da Universidade Federal da Fronteira

Sul (UFFS), como requisito para obtencdo do titulo de
Bacharel em Enfermagem.

Orientadora: Dra. Julyane Felipette Lima

CHAPECO
2022



Bibliotecas da Universidade Federal da Fronteira Sul - UFFS

Santos, Jodo Vitor Antunes Lins dos

CONVERSACAOD EM REDE DE PACIENTES ONCOLOGICOS: GRUPO
DO FACEBOOK COMO ESTRATEGIA DE ENFRENTAMENTO? / Jodo
Vitor Antunesz Lins doz Santos. -- 2022,

63 f.

Orientadora: Dr Julyane Felipette Lima

Trabalho de Conclusdoc de Cursc (Graduacdo) -
Universidade Federal da Fronteira Sul, Curso de
Bacharelado em Enfermagem, Chapecéd, S8C, 2022.

1. Oncologia. 2. Enfermagem Oncolégica. 3.
Antropologia Médica. 4. Midias Sociaizs. 5. Uso da
Internet. I. Lima, Julyane Felipette, orient. II.
Universidade Federal da Fronteira Sul. III. Titulo.

Elaborada pelo sistema de Geragdo Automatica de Ficha de Identificacio da Obra pela UFFS
com os dados fornecidos pelo(a) autor(a).




JOAO VITOR ANTUNES LINS DOS SANTOS

CONVERSACAO EM REDE DE PACIENTES ONCOLOGICOS: GRUPO DO
FACEBOOK COMO ESTRATEGIA DE ENFRENTAMENTO?

Trabalho de Conclusdo de Curso apresentado ao curso
de Enfermagem da Universidade Federal da Fronteira
Sul (UFFS), como requisito para obten¢do do titulo de
Bacharel em Enfermagem.

Este trabalho de conclusdo foi defendido e aprovado pela banca em: 22/02/2022

BANCA EXAMINADORA:

<
ufugmvf\' M.QJLWV@

[ A
Profd.Dr July!me Felipette Lima (Orientadora)
iversidade Federal da Fronteira Sul - UFFS

’ff/m/ﬁu;h B

Dr? Leticia Tereza Barbosa da Silva (Avaliadora)
Fundagdo Oswaldo Cruz - FioCruz

%QTE‘L‘:I. .%ﬁif@ _rlm?“&v-ngjzb%%:@

Prof.Dr. Vander Monteiro da Conceigdo (Avaliador)
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP

\ y
[ “?‘.h 1 .
Y LNOAAUED aung

Prof. Dr. Jefeféon Santos Aradjo (Avaliador)
Universidade Federal da Fronteira Sul - UFFS



Dedico esta monografia had quem sempre foi
sinbnimo de amor e cuidado. Seus
ensinamentos sempre serdo lembrados no
exercicio de minha profissdo - Cylia Batista
Nunes (V6 Lila) In memoriam.



AGRADECIMENTOS

A realizagdo desta monografia so foi possivel gracas ao contributo de diversas pessoas
gue me incentivaram a lutar pelo meu sonho de ser enfermeiro. Primeiramente agradeco aos
meus pais e irma pelo apoio e amor incondicional, obrigado por acreditarem nas minhas
capacidades e ndo medir esforcos para tornar tudo isso possivel. A Deus pelos momentos de
acalento e refugio nos dias dificeis. A minha orientadora, Dra. Julyane Felipette Lima que me
apresentou o mundo da pesquisa, confiando a mim o trabalho conjunto durante todo o periodo
de graduacdo — Serei sempre grato pelo conhecimento repassado e 0s momentos divertidos
que foram nossos encontros. Agradeco a Dra. Leticia Barbosa pela colaboracdo, sua presenca
e consideracdes sempre foram muito enriquecedoras. Ao meu amigo e agora colega de
profissdo, Dr. Vander Monteiro da Conceicdo pelos momentos descontraidos que fizeram a
graduacdo tornar-se mais leve. Agradeco pelos reconhecimentos repassados, 0S projetos
desenvolvidos e a paciéncia de explicar sobre 0 mundo da oncologia sempre que necessario.

Aos meus amigos, Eduarda Vaz (minha duplinha) pela parceria que se formou no
inicio da graduacdo, foram diversos trabalhos, projetos, fofocas e risadas compartilhadas que
ficardo marcados para sempre. Ao Eduardo Furlanetto pela amizade que ja perpassa décadas,
obrigado pelo apoio e 0s momentos descontraidos de treino que sempre renovaram as energias
apos longos periodos de estagio. Falando em estagio, meus agradecimentos a equipe da
Oncologia | e CAPS AD IlII, pelo acolhimento durante este um ano de estagio supervisionado.
Obrigado pela recepcdo, por confiar em mim e me fazer sentir parte destes times. Serei
sempre grato pelos momentos de aprendizagem que obtive nessa etapa tdo importante da
graduacao.

Por fim, agradecgo aqueles que direta ou indiretamente possibilitaram a implementacédo
da Universidade Federal da Fronteira Sul em Chapeco. Seus esfor¢os oportunizaram e fizeram

parte dessa minha conquista. Minha gratidéo a todos!



“Cada doenca pertence a um doente. Cada doente tem uma mente.

Cada mente é um universo infinito.” (Augusto Cury)



RESUMO

O cancer é considerado um dos principais problemas de sadde publica no mundo, e estima-se
0 crescimento de suas taxas de incidéncia em todo territorio nacional nos préximos anos.
Desde 0 momento do diagnostico e inicio da terapéutica, as condi¢Bes de enfrentamento e
compreensdo dos pacientes necessitam de atencdo, visto o impacto emocional desta doenca
estigmatizada. Para isso, 0 avanco das tecnologias e a insercdo da internet no cotidiano
possibilitaram que a comunicacdo mediada por computadores se transformasse em um dos
principais meios para o esclarecimento de duvidas e o compartilhamento de experiéncias por
meio das comunidades virtuais, sobretudo para aqueles que enfrentam condicBGes de salde
como o cancer. Este estudo teve como objetivo geral conhecer a conversacdo em rede dos
pacientes oncologicos em grupo do Facebook. Tratou-se de um estudo qualitativo e com
desenho da Netnografia, um processo de analise fundamentada em codificacdo analitica
descrito por Kozinets (2017). A partir do processo de analise, foram identificadas duas
categorias principais: 1) “Experimenta e depois me fala”: compartilhamento e recomendagdes
a partir dos saberes advindos da experiéncia; e 2) “Tudo acontece com a permissdo de Deus”:
coping religioso/espiritual na vivéncia do cancer. O estudo nesta comunidade virtual
propiciou compreender o quao enriquecedor pode ser a interacdo entre pacientes oncolégicos,
que, ao produzirem conhecimento ao longo da convivéncia com o cancer, tornam-se
potencializadores do autocuidado, do automanejo e da participacdo ativa no processo de
tratamento. Os dialogos no ambiente online tornam-se um subsidio para que os pacientes
disponham de melhores condi¢cdes de compreensdo sobre seu processo de adoecimento. A
insercdo dos profissionais de saude no contexto online pode contribuir para melhoria da
assisténcia e o processo de traducdo de conhecimento, possibilitando um atendimento integral

e equanime conforme preconiza o Sistema Unico de Satde.

Palavras-chave: Oncologia; Enfermagem Oncologica; Antropologia Médica; Midias Sociais,

Uso da Internet.



ABSTRACT

Cancer is considered one of the main public health problems in the world, and incidence rates
are expected to increase throughout the country in the coming years. From the moment of
diagnosis and beginning of therapy, the conditions for coping and understanding of patients
need attention, given the emotional impact of this stigmatized disease. For this, the
advancement of technologies and the insertion of the internet in everyday life made it possible
for communication mediated by computers to become one of the main means for clarifying
doubts and sharing experiences by virtual communities, especially for those facing health
conditions such as cancer. This study had as general objective to know the conversation in the
network of cancer patients in a Facebook group. This was a qualitative study with a
Netnography design, an analysis process based on analytical coding described by Kozinets
(2017). From the analysis process, two main categories were identified: 1) “Try it and then
tell me”: sharing and recommendations based on the knowledge arising from the experience.
2) “Everything happens with God's permission”: religious/spiritual coping in the experience
of cancer. The study in this virtual community allowed us to understand how enriching the
interaction between cancer patients can be, who, by producing knowledge during their
coexistence with cancer, become potentiators of self-care, self-management and active
participation in the treatment process. These dialogues become a subsidy to offer patients
better conditions for understanding their illness process, since the insertion of health
professionals in the online context can contribute to improving care and the process of
knowledge translation, enabling comprehensive care and equitable as recommended by the
Public Health System.

Keywords: Medical Oncology; Oncology Nursing; Anthropology, Medical; Social Media;
Internet Use.
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1 INTRODUCAO

O céancer é um dos principais problemas de satude pablica no mundo. Essa doenca
encontra-se entre as quatro principais causas de morte antes dos 70 anos de idade em grande
parte do territorio global (INCA, 2019a), tendo sua incidéncia e mortalidade incrementadas
exponencialmente devido ao crescimento populacional e ao aumento da estimativa de vida
(PEDERSEN et al., 2016).

De acordo com o Ministério da Saude (2020), as causas de desenvolvimento do cancer
estdo associadas a fatores inerentes ao organismo (genéticas, principalmente) ou externas,
como fatores ambientais e de estilos de vida. Assim, o processo de globalizacdo demonstrou a
reducdo dos canceres associados a infeccdo e o incremento das neoplasias ligadas as
condicBes socioecondmicas e habitos inerentes a urbanizacdo, como o sedentarismo,
alimentacédo inadequada, entre outros (BRAY et al., 2018).

No Brasil, entre os anos de 2020 e 2022, estima-se uma incidéncia de 625 mil novos
casos oncoldgicos, sendo o de pele ndo melanoma o mais incidente, seguido pelos canceres de
mama, prostata, pulmao e intestino. J& no territorio de Santa Catarina, a estimativa geral para
novos casos é de aproximadamente 33.460 usuarios diagnosticados, sendo o cancer de
préstata, colon e reto os mais prevalentes igualitariamente para ambos 0s sexos, excluindo o
de pele ndo-melanoma e de mama feminino (INCA, 2019a). No municipio de Chapecé-SC,
foram diagnosticados 207 novos casos no ano de 2019 (SISRHC, 2021).

O cancer ¢ um conjunto de aproximadamente 100 doencas que possuem um
crescimento desordenado de celulas e potencializa a invasdo de tecidos e 6rgéos do corpo.
Essas células de divisdo rapida sdo consideradas extremamente agressivas e incontrolaveis,
podendo dar origem aos tumores, espalhando-se ou ndo para outros tecidos do corpo (INCA,
2019a). As formas de tratamento desta doenca incluem cirurgia, radioterapia e quimioterapia.
(INCA, 2019b). O processo de tratamento pela quimioterapia é comumente encontrado na
pratica clinica visto seu potencial antineoplasico, que trata sistematicamente a doenca a partir
de substéncias quimicas. Tais substancias interferem na multiplicacdo celular e destroem as
celulas cancerigenas ainda no seu processo de crescimento e divisdo (SILVA et al., 2019).
Entretanto, o efeito quimioterapico ndo possui especificidade para células cancerigenas,
interferindo também em células saudaveis e desencadeando efeitos colaterais como nauseas,
perda de cabelo (alopecia) e imunossupressao (INCA, 2019a).

No processo do tratamento, o impacto emocional dessa doenca estigmatizada é
permeado por alteragdes da aparéncia fisica, como mudancas no corpo, perda de
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cabelo/sobrancelhas e cilios. Além das restrices impostas pela doenca e seu tratamento,
pacientes convivem com o estigma da morte. Eles também podem sofrer efeitos tardios,
procedimentos dolorosos e possivel infertilidade desencadeada pela quimioterapia
(KORSVOLD etal., 2017).

Neste contexto, 0 momento do diagnostico tende a ser permeado por subjetividades
particulares, anseios, angustias e medo. Assim, ocorre um diluvio de informacbes e
sentimentos, podendo desencadear uma série de preocupacdes pois, nas primeiras consultas
apos o diagndstico, os pacientes costumam receber o plano terapéutico (KORSVOLD et al,
2017). Nesse processo de compreensdo, a comunicagdo torna-se um potente mecanismo para
a elucidacdo do usuéario frente ao seu quadro clinico. Nesse sentido, uma comunicagdo
adequada tange a disposicdo e 0 engajamento da equipe em estabelecer a relacao interpessoal
e facilitar o entendimento do paciente, que é o sujeito no processo de cuidar (HEY et al,
2016).

Como ponto de relagdo entre o paciente e a equipe, ha o enfermeiro do servigo de
salde, sendo que sua disponibilidade o torna um ponto de contato estratégico para o paciente
e a familia, conforme indica o estudo de Sekse, Hunskar e Ellingsen (2017). Por conseguinte,
Otani et al (2018) relatam que, devido a complexidade da area da oncologia, é indispensavel a
disponibilidade da equipe e a comunicacdo de qualidade para potencializar o vinculo entre
paciente-familia, tornando-se um dos principais nucleos do cuidado no tratamento oncolégico.

Considerando esse processo de interacdo para assimilacdo de informacdes
terapéuticas, Hey et al. (2016) apontam que os usuarios do servico de oncologia tendem a
procurar outros meios para compreender profundamente seu processo de adoecimento,
utilizando a internet como forma de obter informacGes sobre o diagnostico e o tratamento
oncologico, buscar o apoio dos semelhantes frente a mesma condi¢do de salde, esclarecer
duvidas e adquirir maior conhecimento sobre a doenca. Estes pacientes que os auxiliam sdo
considerados especialistas em sua doenga e adquiriram um conhecimento experiencial a partir
de suas vivéncias com 0 cancer e as orientacdes meédicas pregressas do plano terapéutico.
Assim, neste contexto de interagdo, surgem o0s espacos online de convivéncia, abordando
didlogos que dificilmente sdo expostos no cotidiano dos servicos de saude (MELO;
VASCONCELLOS-SILVA, 2018).
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Esse tipo de interacdo é descrito por Recuero (2014) como conversacdo em rede —
um fenémeno inerente ao uso das midias sociaisl. Assim, a comunicacio intermediada por
computadores utiliza a internet para promover o dialogo, criando elementos e sentidos que na
interacdo online ocorre tal qual a forma de dialogo face-a-face. Essa interagcdo ocorre por meio
de plataformas comunicacionais digitais como o Facebook, formando-se as comunidades
virtuais pelo agrupamento de individuos e a organizacdo em torno de uma identidade ou tema
afim (RECUERO, 2014).

No caso da oncologia, o conhecimento do paciente validado pelas experiéncias
vivenciadas no processo de tratamento e compartilhada nos grupos no Facebook, potencializa
o enfrentamento do tratamento oncoldgico, desenvolvendo novas possibilidades de
comunicagdo para um paciente que anteriormente muitas vezes encontrava-se isolado e sem
possibilidade de interacdo (MELO; VASCONCELLOS-SILVA, 2018).

As midias sociais fornecem grande visibilidade frente ao tratamento oncoldgico,
possibilitando que os usuérios dos servicos de quimioterapia compartilhem a rotina de
tratamento e as comemoracOes frente a remissao das doencas. Seu uso também esta associado
ao anseio em conhecer mais sobre as experiéncias de pacientes oncolégicos por meio de suas
perspectivas e para entender quais as fragilidades e potencialidades de acdo do enfermeiro
neste contexto. Nessa perspectiva, este estudo surgiu pelo desejo de compreender os impactos
das midias sociais no cotidiano das pessoas que enfrentam condicdes de salde adversas, como
0 cancer.

No mesmo sentido, para além da relevancia e presenca da internet, midias sociais e 0
cuidado em nosso cotidiano, ressalta-se a importancia desta pesquisa a partir da necessidade
de reformulagdo de estratégias que potencializem o atendimento integral e equanime aos
pacientes oncoldgicos. Estudos como este podem contribuir para 0 mapeamento de lacunas
importantes na comunicacao entre pacientes e profissional de saude ao identificar informacdes
ndo contempladas nas consultas, mas que séo discutidas no ambiente on-line. Assim, pode
oferecer insumos para incrementar as condi¢cdes de compreensdo do paciente sobre seu
processo de adoecimento.

Nessa perspectiva, este estudo investigou a seguinte questdo: como se configura a

conversacao em rede em grupos oncologicos do Facebook™?

L A escolha desse termo se dé pelo fenbmeno de conversagdo, permitindo a integracdo entre as pessoas e 0
engajamento de maneira coletiva por meio da cooperagdo e compartilhamento de informagdes no ambiente
online (RECUERO, 2014).
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No presente estudo, este grupo do Facebook demonstrou-se como uma grande rede de
apoio para troca de experiéncias e estratégia de enfrentamento entre pacientes oncoldgicos
que ali convivem. Assim, a partir do processo de analise emergiu duas categorias, sendo estas:
1) “EXPERIMENTA E DEPOIS ME FALA”: compartilhamento e recomendagfes a partir
dos saberes advindos da experiéncia. 2) “Tudo acontece com a permissdo de Deus”: coping

religioso/espiritual na vivéncia do cancer
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

- Conhecer a conversagdo em rede dos pacientes oncoldgicos em grupo do Facebook.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Analisar o perfil das postagens;

- Investigar as lacunas de conhecimento entre os pacientes oncoldgicos;

- Identificar os principais temas presentes nas conversacdes entre pacientes que ocorrem no
grupo;

- Conhecer as compreensdes terapéuticas dos pacientes oncoldgicos frente ao seu diagnostico.
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3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 INTERNET, SAUDE E SOCIEDADE

A internet surgiu em meados de 1969, tendo sido desenvolvida pela empresa
Advanced Research Projects Agency - ARPA nos tempos da Guerra Fria. O seu uso era
exclusivamente destinado a comunicagao das bases militares dos Estados Unidos, entretanto,
ao término do periodo de guerra, 0 acesso a ARPANET foi liberado para as universidades e
usuarios domésticos. As primeiras fungoes desse mecanismo eram totalmente voltadas para o
uso de correios eletronicos e transferéncia de arquivos, considerados servigos basicos na
época. Entretanto, com o decorrer dos anos, a internet surge como um fenémeno mundial
caracterizado pela rede de computadores ligados entre si que favorecem a comunicagio e 0
acesso a informagao em um alcance mundial. (MORAES; LIMA; FRANCO, 2012).

Neste sentido, a insercao da internet no cotidiano das pessoas tornou-se algo inerente
ao avango tecnologico do mundo moderno. No Brasil ja existem 134 milhoes de internautas
que utilizam a internet diariamente em seu domicilio (CETIC, 2020) demonstrando 0s
avangos e investimentos que foram destinados as novas tecnologias. No mesmo estudo, o
Centro de Sociedade e Informagdo - CETIC (2020) descreve que 76% dos usuarios
conectados utilizam a internet para acesso a redes sociais como principal funcionalidade e,
guanto as buscas na rede, 46% sao relacionadas a area da satde.

Esse fenomeno esta relacionado ao facil acesso a informagao que a internet viabiliza e
a possibilidade de buscar e compartilhar contelldos que por muitos anos eram restritos aos
profissionais médicos e a0 momento da consulta. A area da saude agregou nos ultimos anos
mais informagoes hospedadas na rede e tende a crescer ainda mais por ser uma das principais
preocupacdoes do ser humano (PEREIRA NETO et.al, 2015).
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3.2 MIDIAS SOCIAIS, SITES DE REDES SOCIAIS E O FACEBOOK

As midias sociais sdo definidas por Recuero (2014) como ferramentas de comunicagao

que permitem o surgimento das redes sociais online. Para a mesma autora,

Midia social, assim, é social porque permite a apropriacdo para a sociabilidade, a
partir da construcdo do espago social e da interacdo com outros atores. Ela é
diferente porque permite essas aces de forma individual e numa escala enorme. Ela
é diretamente relacionada a Internet por conta da expressiva mudancga que a rede
proporcionou. (RECUERO, 2011, p. 01)

Neste contexto, distingue-se as midias sociais uma vez que “nao trata-se de uma rede
social, visto que as redes ndo sdo pré-definidas pelas ferramentas e sim, apropriadas pelos
atores sociais que lhes conferem sentido e que as adaptam para suas praticas sociais”
(RECUERO, 2014, p. 20).

Além das midias sociais, para o fendmeno de interagcdo online, surgem os sites de
redes sociais. Eles se constituem enquanto “uma categoria do grupo de softwares sociais, que
seriam softwares com aplicacdo direta para a comunicacdo mediada por computador”
(RECUERO, 2014, p. 102). Esses sites permitem que o autor crie um perfil ou grupo na qual
pode comunicar e interagir com outros autores, que podem ou ndo fazer parte do seu convivio
offline. Um exemplo disso é o site da rede social Facebook, criado em 2014 por Mark
Zuckerberg e idealizado para estudantes que ingressaram no ensino superior, visando estreitar
lacos entre estes alunos (RECUERO, 2014).

O grande diferencial que o Facebook teve em seu lancamento foi a linha do tempo,
porque, diferentemente dos outros sites de redes sociais existentes da época de seu
lancamento, este passou a utilizar algoritmos de recomendacdo para a selecdo do conteudo
que primeiro aparece ao usuario. Neste contexto, a experiéncia do usuario tornou-se

personalizada de acordo com suas preferéncias.

3.3 COMUNIDADES VIRTUAIS

Aliado as midias sociais, surgem as comunidades virtuais, consideradas formas de
moldagem de comportamento e organizagao, caracterizada pela comunicagao mediada por
computador que, de forma livre e horizontal, permite que cada individuo encontre seu local na
internet. Esse evento cria redes autonomas na internet (CASTELLS, 2003). Essas
comunidades sao destinadas ao compartilhamento de informagao que, de forma acessivel,
descrevem dados e conhecimento sobre as problematicas que enfrentam — muitas vezes
validadas pela experiéncia (MELO; VASCONCELLO-SILVA, 2018). Desta forma, a
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expressao “comunidade virtual” define-se pelo conjunto de usuarios que se organizam em
torno de um tema em comum, cujo a interagao perpassa pelo ambiente online por meio de
plataformas comunicacionais (RECUERO, 2014).

3.4 O ENFRENTAMENTO DO O CANCER E AS MIDIAS SOCIAIS

Silva-Rodrigues e colaboradores (2020) descrevem o cancer como “uma doenga
estigmatizada, permeada por concepc¢des negativas e frequentemente associada a letalidade”.
Assim, o processo de adoecimento frente ao cancer correlaciona-se as incertezas da vida, a
possibilidade da morte, a dor, a confusdo e a impoténcia para os pacientes e seus familiares
(RODGERS et al., 2016).

Neste interim, o impacto de um diagnostico de cancer altera a estrutura social e
familiar, reformulando o modo de vida, os objetivos pessoais e as expectativas dos atores
envolvidos no cuidado (RODGERS et al, 2016). Para isso, algumas ferramentas de
enfrentamento no mundo online podem ser benéficas aos acometidos por essa enfermidade,
visto que:

No enfrentamento de uma doenca, principalmente quando crénica [..], as
comunidades virtuais tornam-se ambientes propicios para o0 debate e
compartilhamento de experiéncias por pares, logo, transformando-se em
comunidades virtuais de aprendizagem. (MELO; VASCONCELLOS-SILVA, 2018)

O fenomeno de agrupamento online em comunidades favorece o autocuidado, uma
vez que o convivio coletivo entre individuos que possuem um problema ou situacdo em
comum possibilita “as pessoas sentirem que sa0 competentes em uma determinada situagao,
que sua presenca ¢ relevante e tem mais oportunidades e recursos para agir que
constrangimentos e limitagdes” (HOROCHOVSKI; MEIRELLES, 2007, p. 495). Neste

sentido, as redes sociais surgem como uma importante estratégia de enfrentamento, pois:

Através do advento da comunicagdo mediada por computador e sua influéncia na
sociedade e na vida cotidiana, as pessoas estariam buscando novas formas de
conectar-se, estabelecer relagdes e formar comunidade ja que, por conta da violéncia
e do ritmo de vida, ndo conseguem buscar espagos de interagao social (RECUERO,
2014, p. 136).

As comunidades virtuais vém se conformando em lugares que proporcionam
pertencimento e formacao 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
hd um aumento na participagdo em comunidades virtuais, bem como se evidencia um

aumento na importancia que tais ambientes possuem na vida das pessoas (KOZINETS, 2017).
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3.5 EXPERT PATIENT

A rapida difusdo do conhecimento via internet e 0 empoderamento frente as midias
sociais possibilitou o fenomeno do expert patient. Esse paciente € munido de informagdes
relacionadas a sua condigdo de saude, geralmente adquiridas na internet, que favorecem o
empoderamento frente ao seu processo de saude e doenca (BOULET, 2016.).

Neste sentido, a capacidade de acesso rapido e facil a informagao possibilitado pela
internet oportuniza a compreensao de aspectos fisiopatologicos que por muitas vezes sao
tratadas de forma tecnicista durante a abordagem terapéutica. Assim, o usuario pode se tornar
ativo nas tratativas do cuidado e reduz a verticalidade do modelo biomédico pela sua
autonomia na formacao de decisoes (PEREIRA NETO et al., 2015).

3.6 O COPING RELIGIOSO/ESPIRITUAL

O coping é considerado pela literatura classica como uma estratégia pessoal a qual os
individuos utilizam para administrar situacfes estressoras que 0os acometem. Neste processo,
recorre-se aos méetodos cognitivos e comportamentais para focalizar as emogdes e problemas,
visando reduzir a situagdo estressante e alterar a origem do problema (FOLKMAN;
LAZARUS, 1980).

Dentro das estratégias de coping, surge o coping religioso/espiritual (CRE). Esta
estratégia é definida pelo uso direto da religido e espiritualidade no manejo destas situacdes,
variando o nivel de uso e a forma a qual € empregada de acordo com a experiéncia pessoal do
individuo a estes temas (FOCH; SILVA; ENUMO, 2017). Apesar de ser considerado um
método de enfrentamento, o0 CRE possui classificacBes positivas e negativas de seu uso.

Seu viés positivo, demonstra que € possivel buscar apoio e suporte na
religiosidade/espiritualidade para “resolver problemas em colabora¢do com Deus, redefinir o
estressor de forma benevolente, buscar perdoar e ser perdoado, orar pelo bem-estar dos outros
e buscar ajuda/conforto na literatura religiosa” (CORREA; BATISTA; HOLANDA, 2016, p.
64). Por outro lado, os aspectos negativos do CRE estdo associados as relagdes conflituosas
com a religiosidade/espiritualidade, como questionamentos da existéncia de Deus e a
sensacdo de insatisfacdo e descontentamento com 0s acontecimentos, correlacionando a um
castigo divino e delegando a Deus a resolucédo de seus problemas (FOCH; SILVA; ENUMO,
2017).
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4 METODOLOGIA

O presente estudo ¢ qualitativo, tendo por desenho metodoldgico a netnografia
descrita por Robert Kozinets.

A pesquisa qualitativa viabiliza a compreensao do ser em sua integralidade a partir da
singularidade e subjetividade da sua manifestacdo do viver (MINAYO, 2017). A pesquisa
qualitativa “possibilita investigar os fatos e¢ compreendé-los no contexto em que eles
ocorreram ou ocorrem, pois o pesquisador vai a campo para levantamento e coleta de dados,
analisa-os e pode entender a dinamica dos fatos” (PROETTI, 2017 p. 7).

Nesta perspectiva, agregou-se a netnografia como um método observacional adequado
para o estudo no campo online. O fenémeno da comunica¢ao mediada por computador torna-
se uma fonte de coleta de dados para compreender a representacdo etnografica dos
participantes envolvidos (KOZINETS, 2017). Ela usa comunicagdo mediada por computador
como fonte de dados para chegar a compreensdo e a representacdo etnografica de um
fendmeno cultural ou comunal (KOZINETS, 2017).

A netnografia é o termo empregado para estudos etnograficos desenvolvidos em
ambientes online. No contexto do advento da web 2.0, concomitante ao surgimento das
comunidades virtuais e a grande magnitude de inser¢do da internet como meio de interagdes
sociais, esse método vem ganhando for¢a em diversas areas do conhecimento para utilizar os
comportamentos online e entender seu objeto de estudo (KOZINETS, 2017).

Neste sentido, a pesquisa online em comunidades busca examinar os fenémenos
sociais envolvidos nesse espago, considerando que as interagdes online muitas vezes podem
perpassar 0 ambiente virtual e ganhar representatividade cultural e social (KOZINETS, 2017).
Assim, esses estudos favorecem a compreensido de um “fenémeno social ou comunal como
sua area focal de interesse e depois estendem isso [...] e, por meio do estudo da comunidade
online, algo significativo pode ser aprendido sobre a comunidade ou cultura focal mais ampla,
e depois generalizado para o todo” (KOZINETS, 2017, p. 65).

A netnografia foi escolhida devido a facilidade na coleta de dados e a possibilidade de
visualizacdo das interagdes de forma espontanea, considerando as especificidades de um
ambiente mediado por computador. Ele auxilia no entendimento de comportamento dos atores

sociais que estdo inseridos nas praticas mediadas pela internet.

2 O termo se refere a mudanca de comportamento do ambiente online, onde os usuarios compartilhnam
informagdes e constroem o conteldo. Esse advento possibilitou que 0s usuarios criem espacos online e
publiquem qualquer contetido dentro da internet (MOREIRA, 2009).
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Estudos etnograficos em comunidades on-line séo relevantes ndo somente por atentar
ao papel das midias sociais nos tempos atuais, mas também por buscar analisar essas
tecnologias enquanto espacgos de cuidado (PEREIRA NETO et. al, 2021). Além disso, esse
tipo de estudo permite investigar o fendmeno do paciente expert em ambientes on-line e seus
impactos e transformac6es nas praticas de cuidado. Acredita-se que a autoridade que esse tipo
de paciente vivencia em comunidades on-line faz com que suas recomendagdes tenham
credibilidade igual ou maior que do que aquela dos profissionais de saiude (PEREIRA NETO,
2015), porque, além de se apropriarem dos saberes meédicos, somam esses as informacdes
buscadas na internet e seus saberes oriundos da experiéncia.

Assim, justificou-se a realizacdo deste estudo com coleta exclusivamente online para
conhecer como se da a autoridade desses pacientes expert nas comunidades virtuais. Ademais,
a relevancia deste estudo reside na investigacdo de um espaco virtual de socializacdo que se
configura enquanto um cenario de cuidado relevante para a enfermagem (LIMA, 2016).
“Nestes locais, a horizontalidade é o condutor da interacdo e a liberdade para a expresséo de
aspectos, talvez ndo revelados nos servicos de saude, pode refletir em melhorias para uma

assisténcia integral aos pacientes” (LIMA, 2016 p. 120).

4.1 OBJETO E CENARIO DE PESQUISA

A pesquisa foi realizada em um grupo fechado para pacientes oncolégicos organizado
no site da rede social Facebook. Este grupo possuia 10.458 mil membros ao final da coleta
dos dados.

Os participantes deste estudo foram os membros do grupo estudado e que postaram
durante o periodo da coleta dos dados, realizada entre 3 de outubro de 2021 e 15 de janeiro de
2022. O numero de posts desta pesquisa nao foi pré-determinado, pois a literatura recomenda
que o processo amostral seja por saturagao teorica dos dados (KOZINETS, 2017). Assim, a
coleta de dados foi considerada saturada quando ndo foram encontrados novos elementos e o
acréscimo de novas informacgdes ndo alteraram a compreensao do fenémeno estudado. Para

elencar os dados que compuseram a amostra utilizaram-se 0s seguintes critérios:

Critérios de inclusao: Pacientes oncoldgicos que publicaram no grupo que foi cenario de
estudo, em lingua portuguesa, membros maiores de 18 anos e postagens publicas.

Critérios de exclusao: Postagens de perfis institucionais e comerciais.
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4.2 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada diariamente nos quatro meses subsequentes a
aprovacao do CEP aproximadamente. Foram coletadas as postagens feitas no grupo durante o
periodo estimado de coleta. Ressalta-se que foi enviado o TCLE aos autores dos posts que se
enquadraram nos critérios de inclusdo, sendo encaminhado um texto explicativo sobre o
presente estudo. Para aqueles que tiveram interesse em participar, foi encaminhado um link
via Google Forms, com o TCLE para autorizagdo da coleta de dados.

Diariamente, durante o periodo da coleta, 0 autor do estudo entrou no grupo e fez uma
captura de tela das postagens e comentarios que contemplaram os critérios de inclusiao
autorizados e posteriormente armazenou em um disco rigido. A captura é uma ferramenta que
Kozinets (2017) descreve como método preferencial para dados que apresentam estimulos
visuais, tal qual o presente objeto de estudo. Ao todo, fizeram parte da amostra de estudo 67
postagens.

Os textos de legenda e comentarios foram copiados e colados na integra em um
arquivo separado para analise - uma tabela em formato Excel ®. Isso favoreceu a diagramagao
do titulo da postagem, a inser¢dao da captura de tela e os comentarios realizados por outros
membros. Também auxiliou a compreensao do contexto geral envolvido a postagem original.
Ja as imagens ficaram armazenadas em um disco rigido exclusivamente para consulta. As
reacOes foram contabilizadas em uma planilha separada dos demais dados. As postagens que
foram armazenadas em um disco rigido no formato de captura de tela.

Os dados coletados foram armazenados separadamente como estratégia para facilitar o
processo de categorizacdo, ou seja, a medida que foram sendo selecionados, os dados foram
armazenados em pastas no proprio computador. Os dados coletados (print) foram
armazenados em um HD externo em formato PDF em posse do professor orientador, na sala
trezentos e onze do bloco dos professores da Universidade Federal da Fronteira Sul, por um

periodo de cinco anos e apds este periodo serdo apagados.

4.3 ANALISE DOS DADOS

O método de analise utilizado foi a codificagao analitica, com abordagem indutiva
descrita por Kozinets. Trata-se de uma modalidade que possibilita transmutar os dados
coletados em uma visao e interpretagao geral. De acordo com Kozinets (2017) deve-se

percorrer 0 seguinte um caminho para chegar a essa visao: codificagao, anotagao, abstracao e
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comparagao, verificacao e refinamento, generalizagdo e teorizagao. Neste estudo chegamos
até a etapa de refinamento.

Na etapa de codificacdo, os dados coletados foram adicionados em um editor de texto.
Essa ferramenta possibilitou a diagramacdo das falas para compreender os discursos em sua
integralidade, contemplando as postagens e respostas, bem como a quantidade de comentérios
e reagdes que o mesmo obteve. Durante a etapa de anotagdo, ocorreu a reflexdo sobre 0s
dados, gerando insights que apareciam durante o processo de analise, sendo estes registrados
em um novo documento, adicionando as primeiras ideias sobre o processo de analise.
Seguidamente, chegou-se a etapa de abstracdo, filtrando e classificando os relatos, observando
suas semelhancas e diferencas. A abstracdo possibilitou o processo de comparagéo, agrupando
os dados com caracteristicas comuns e alcancando as categorias prévias. Esse agrupamento
ocorreu em dois documentos distintos, a fim de melhor compreenséo e visualizacdo das falas
que possuiam caracteristicas semelhantes. Por fim, na verificacdo destas categorias, alcangou-
se ao refinamento com as duas categorias principais. Essas duas categorias surgiram a partir
da analise minuciosa das categorias agrupadas.

Ressalta-se que o processo de analise ndo ocorreu necessariamente de forma
sequencial, uma vez que o método prevé e permite que as analises ocorram durante a propria
coleta. Destaca-se que este método possui um viés de analise positivista, assim, a saturacao
tedrica dos dados ocorreu quando os dados comecaram a se repetir e ndao desenvolveram

novos insights sobre a comunidade virtual estudada.

4.4 ASPECTOS ETICOS

Este projeto foi encaminhado para apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
via Plataforma Brasil. Obteve aprovacao sob nimero do parecer: 5.011.929 e Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE) 49927821.9.0000.5564. Realizou-se tal tramite
de ciéncia do CEP por concordar com a diretriz da AolR (Association of Internet
Researchers) que atenta para a importancia de o estudo estar de acordo com as politicas
nacionais e institucionais em relagéo ao processo de pesquisa com seres humanos.

Embora qualquer pessoa registrada no site da rede social Facebook consiga ingressar
ao grupo escolhido e ter acesso as publicagdes, foi levado em consideracdo pelos
pesquisadores as expectativas das pessoas ao que é considerado privado (AolR, 2012). Desta

forma, por este estudo envolver seres humanos e por se entender a importancia dos preceitos
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éticos, este estudo estd de acordo com a Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(CNS, 2012).

No mesmo sentido, o Oficio Circular nimero 2/2021/CONEP/SECNS/MS, que
respalda pesquisas em ambientes virtuais, refere medidas que visam a garantia dos direitos,
protecdo e seguranca dos participantes no que tange principios éticos. Ele também expbe a
necessidade de enviar ao CEP a proposta metodoldgica das fases de coleta de dados em
ambiente virtual, dentre estes formularios, termos e demais documentos se estes forem
necessarios. Concomitante a isso, a AolR (2012) descreve que os principios da Bioética de
Beneficéncia e Ndo Maleficéncia devem nortear a construcgdo do estudo.

No Facebook, para que possa criar uma conta de perfil e ter acesso a todas as
ferramentas disponibilizadas por ela, o usuario da rede social deve concordar com 0s termos
de consentimento e funcionamento na qual sdo regidos pelas Politicas de Privacidade deste.

Assim, conforme transcrito a seguir, ao criar a conta na rede social o usuario concorda que:

A0 usar 0 nosso Servigo, vocé entende e concorda gque estamos oferecendo uma
plataforma para vocé publicar conteado, incluindo fotos, comentarios e outros
materiais (“Conteudo do Usuario”), no Servigo e para compartilhar o Conteudo do
Usuario publicamente. Isso significa que outros Usuarios podem pesquisar por ver,
usar ou compartilhar qualquer Conteudo do Usuario que vocé disponibilize
publicamente através do Servigo, em consonancia com os termos e condig¢oes desta
Politica de Privacidade e nossos Termos de uso. (..) Também fornecemos
informagdes e conteldo a parceiros de pesquisa e académicos para a realizacdo de
pesquisas que promovam conhecimento e inovacao viabilizadores de nosso negécio
ou missdo e que intensifiquem a descoberta e a inovacgdo acerca de tépicos de bem-
estar social geral, avanco tecnoldgico, interesse publico, salide e bem-estar
(FACEBOOK, 2021).

Desta forma, o usuério deve marcar o item de que leu, concordar com 0s termos
propostos e clicar no “Aceito”. Caso ndo o faga, ndo havera possibilidade de registro de conta
no Facebook. Desta forma, entende-se que os usuarios que estdo utilizando a ferramenta para
compartilhar quaisquer postagens estdo cientes de que estas sdo publicas. Caso selecione a
opcao de blogueio ou privacdo do conteddo, o usuario permite que somente seus “amigos”
possam ver o que foi postado. Esse tipo de procedimento entra no critério de exclusdo adotado
por este estudo. Entretanto, ressalta-se que o autor do estudo encaminhou o TCLE para
aqueles usuarios que fizeram parte dos dados coletados. Aqueles que o preencheram
participaram do estudo, tendo suas postagens consideradas para analise.

O TCLE foi inicialmente enviado via Google Forms por mensagem privada direta
(inbox) aos participantes. O Facebook considera como spam mensagens gque sdo enviadas com

link para usuarios que ndo fazem parte da rede de amigos. Assim, optou-se por formular um
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texto padrdo que explicava a proposta do estudo e disponibilizava o link para preenchimento
do TCLE e encaminhd-lo como resposta da postagem a ser coletada. Caso o membro
concordasse e preenchesse este termo, suas publicaces seriam consideradas no estudo. Esse
método de envio foi 0 mais eficaz, uma vez que a partir do momento de interacdo e assinatura,
0s participantes poderiam posteriormente entrar em contato por mensagem privada para
esclarecer eventuais duvidas.

O nome do grupo foi identificado apenas como “GRUPO” para a garantia de seu
anonimato, 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 tratamento oncoldgico e digitar esta palavra como chave encontrard esse grupo.
Entretanto, conforme sera descrito a seguir, o anonimato dos frequentadores que realizam as
postagens esta garantido, pois ndo sdo passiveis de rastreamento por motores de busca
comuns.

Os textos das postagens e comentarios foram copiados e colados na forma de texto
para ndo ter o risco de perda dos dados. O portugués destes textos foi corrigido para a norma
padrdo da lingua, bem como foram retirados os emojis - uma lingua franca para determinados
usuérios de mensagens de texto, com representacdes emocionais a partir de figuras (PAIVA,
2016) e midias sociais, na tentativa de manter o anonimato.

A identificacdo dos participantes da pesquisa foi realizada por meio de uma legenda
com a letra U (usuario) seguida de um algarismo arabico (numero) conforme estes apareceram
no feed. As capturas de tela foram utilizadas com a Unica finalidade de andlise de dados e
arquivamento, ndo foram utilizadas neste relatério, na tentativa de manter o anonimato do
USUArio.

Acredita-se que ao conduzir o processo de andlise e escrita do relatério desta forma,
evitou-se a0 maximo a identificacdo dos usuarios. Todas estas medidas foram tomadas em
concordancia com o documento da AolR sobre as fronteiras quanto ao publico e privado no
contexto das pesquisas na internet (AolR, 2012).

Para o participante, os riscos estavam relacionados a possibilidade de identificacéo.
Sendo assim, para garantia do anonimato, os participantes foram identificados conforme
descrito acima. Nao percebemos processos de identificagcdo, como previamos, principalmente
pelo fato de o grupo ser fechado. Caso percebamos alguma identificacdo, a postagem sera
excluida dos relatdrios.

Entretanto, os autores deste estudo possuem limitacfes quanto as agdes dos demais

membros do grupo. Se outro membro do grupo tiver interesse em pesquisar alguma das falas
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no &mbito do grupo, podera encontrar. Neste caso especifico, ndo temos como garantir o
anonimato dos membros, mesmo com todas as medidas tomadas.

Os beneficios aos membros do presente estudo relacionam-se as possibilidades que os
dados gerados trardo, principalmente no que tange a construcdo de espacos de interlocucéo
entre profissionais da saude e os demais participantes, bem como a construcéo de subsidios
para a translacdo e compartilhamento do conhecimento e experiéncias no contexto de saude

para a 0s usuarios do servico de oncologia.

4.5 DEVOLUTIVA DOS DADOS

A devolucdo dos dados ocorrerd de duas formas: Devolutiva individual aos
participantes e uma proposta de Livestream para 0s membros do grupo.

A devolutiva individual ocorrerd por meio de mensagem inbox (chat
individual/privado da plataforma do Facebook), a partir da sinalizacdo para envio do relatorio
final, visto que é possivel enviar arquivos pela plataforma de chat do Facebook de forma
privada e individual.

A proposta de Livestream trata-se de uma ferramenta para bate-papo ao vivo somente
com 0s membros do grupo a partir de um momento pré-agendado para fins de apresentar

resultados e prestar esclarecimentos aos membros.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secdo apresentar-se-a a caracterizagdo do estudo e, em seguida, as categorias
que foram construidas do processo de analise e sua discussao.

No presente estudo, o grupo do Facebook analisado demonstrou-se como uma grande
rede de apoio para troca de experiéncias e estratégia de enfrentamento entre pacientes
oncoldgicos que ali convivem. Assim, a partir do processo de analise, foram construidas duas
categorias, sendo estas: 1) “Experimenta e depois me fala”: compartilhamento e
recomendacdes a partir dos saberes advindos da experiéncia. 2)“Tudo acontece com a

permissao de Deus”: Coping religioso/espiritual na vivéncia do cancer.

5.1 CARACTERIZACAO DO GRUPO.

O grupo do Facebook foi criado em 28 de outubro de 2018. No inicio da coleta de
dados, em 16 de outubro de 2021, havia 9.349 membros dentro da comunidade virtual. Ao
fim da coleta de dados, em 15 de janeiro de 2022, j& havia 10.458 participantes. Para entrar no
grupo, 0s membros precisam ser aprovados por um administrador, apds preencher um
formulario que descreve as seguintes regras do grupo: 1- Seja vocé mesmo, tire duvidas,
pergunte, troque experiéncias; 2- Proibido pedir dinheiro/solicitar vaquinhas; 3- Proibida
venda de medicacBes e tratamentos; 4- Nenhum discurso de 6dio ou bullying; 5- Seja
simpatico e gentil; 6- Nenhuma promog&o ou spam?®.

A imagem principal do grupo contém a ilustracdo de uma mulher, negra com um
lenco na cabeca e ao lado, a seguinte frase: “Enquanto o cabelo cresce, resista, sorria,
enfrente, se reinvente. Descubra que sempre hd um novo dia e que o amor supera a dor.”
(Autor desconhecido).

Quanto aos participantes, todos os dados coletados neste estudo foram de pacientes
femininos. Destaca-se que, apesar de haver um pequeno quantitativo de homens interagindo
no grupo, apenas mulheres realizaram a assinatura do TCLE e concordaram em participar do
estudo. Compuseram a amostra 67 posts.

Para os membros, o grupo demonstra-se como um importante meio de busca de

informacdo e identidade, uma vez que a empatia entre os participantes ao compreender o

3 S&o mensagens que perturbam o uso da internet, poluindo o campo de visdo ou agilidade do acesso da
informag&o com contetido ndo solicitado (VIAMONTE; SILVA; MACEDO, 2015).
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processo de adoecimento de seus pares gera um sentimento de pertencimento a esta
comunidade virtual.

U2- eu vejo o0 grupo como um grande apoio emocional e garra para
seguir em frente, afinal s&o relatos de pessoas que realmente entendem
0 nosso desespero e sofrimento, pois ja passaram pelo mesmo. Fora a
troca de informagdes que acho super importante.

A maioria dos posts eram referente a sinais e sintomas do tratamento oncoldgico, bem
como a solicitacdo de informagBes por pacientes que possuem maior expertise sobre como
conviver com a doenga. Observou-se solicitacdes sobre a normalidade destas alteragdes e
pedidos de recomendagdes na forma de comentarios como “alguém ja passou por isso?” e
“sera que isso é normal?”. Estes posts que perguntam sobre a doenca e suas condicionantes
geralmente deixavam explicito o tipo de cancer, possivelmente buscando alguém que possuia
a mesma doenca como fonte de informacgdo. Acredita-se que essa descricdo da doenca seja
relevante para os participantes a fim de se identificarem por aquilo que passam ou exatamente
pelo mesmo problema.

Em uma visao geral das postagens, aquelas em que os membros publicavam suas fotos
e legendas que continham sua historia de vida, cotidiano ou preces geravam maior
repercussao no grupo. Essas postagens geralmente sensibilizavam mais membros a interagir
com o autor do post a partir de comentarios ou reacdes. Como se pode observar na postagem
realizada por U56 — “Fases dificeis que temos que passar pra chegar a cura se Deus quiser”,
seguia de uma foto desse membro no periodo de internacéo, utilizando méascara e enrolada em
um cobertor com o nome de um centro de tratamento oncoldgico nacional. Ao todo, essa
postagem teve 171 reacdes e 60 comentarios que, em suma, demonstravam apoio a essa fase

de enfrentamento da doenca e preces religiosas para uma possivel promocéo de cura.

5.2 “EXPERIMENTA E DEPOIS ME FALA”: COMPARTILHAMENTOS E
RECOMENDACOES A PARTIR DOS SABERES ADVINDOS DA EXPERIENCIA.

Esta categoria foi construida a partir do processo de analise, no qual foi observado que
os individuos recorrem ao grupo para buscar informacdo a partir da perspectiva daqueles que
vivenciam ou ja vivenciaram o0 mesmo processo de adoecimento, isto €, buscam o
conhecimento a partir da experiéncia de outros pacientes. Esses posts eram feitos por dois
tipos de movimento: os membros questionadores solicitavam orientaces de quem ja passou
por uma situacdo semelhante, ou os membros respondedores oferecem ou validam orientag0es

relacionadas a doenca.
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Os membros questionadores séo aqueles que propdem perguntas aos demais
participantes do grupo. Eles tendem a fazer questionamentos sobre dieta, sinais e sintomas da
doenca e efeitos colaterais dos tratamentos. Esses individuos geralmente sdo ingressantes no
tratamento oncologico, buscam munir-se de informacg6es a partir dos relatos de experiéncia
daqueles que ja vivenciam esse processo ha mais tempo. Isso pode ser observado nas
seguintes publicagdes coletadas no grupo:

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

U6 - Amigos quem faz quimioterapia o que ¢ melhor de comer? [...] Desde ja
agradeco a todos

U40-Estou na terceira quimioterapia e estou com as fezes gelatinosa quase
transparente. alguém ja passou por isso?

U57 - Boa tarde Sobre cancer de mama, alguém poderia me ajudar em algumas

duvidas, irei iniciar a quimioterapia, porém td {estou} tomada de medo, como é
feita, a gente sente dor. Me ajudem, por favor

Pacientes em tratamento oncoldgico possuem acompanhamento médico. Entretanto,
foi possivel observar que os membros questionadores utilizam o ambiente on-line como um
meio para validar as orientagOes profissionais ou suprir a falta de informagdes recebidas nos
servigcos onde sdo assistidos. Assim, eles buscam por informagdo em um grupo de pacientes
oncologicos, de modo que sua compreensdo sobre 0 processo de salde-doenca €, entre outros
aspectos, atravessada por tais informacdes, pelos relatos de vivéncia, por orientacbes médicas
pregressas e por orientacdes feito pelos demais pacientes no grupo.

Neste sentido, os saberes acessados sdo oriundos principalmente daqueles que
vivenciam o cotidiano do céancer e conhecem o processo de adoecimento, ofertando
orientacOes baseadas em sua experiéncia do convivio com a doenca. Cabe destacar que, no
grupo, as pessoas podem se comunicar a qualquer momento, sendo que muitos se
disponibilizavam integralmente para ajudar os membros.

Nas publicacdes, sdo compartilhadas davidas sobre o tipo de tratamento proposto. As
respostas dadas pelos membros do grupo diante dos questionamentos realizados indicam que

os individuos possuem uma compreensao sobre seu processo de adoecimento.

U4 — Ol4....me ajudem com uma davida quem estad em remissdo de um CA {céancer}
mama tipo her2+ ndo toma nenhum medicamento por um periodo tipo 5 ou 10 anos?
Apos a cirurgia? Esse tipo € assim mesmo? Duas médicas me disseram que ndo, mas
Vejo aqui no grupo comentarios que algumas tomam

U22 — Ol4 pessoal..tudo bem? Entdo..tenho CA{cancer} de colo de Utero,e apds as
quimios {quimioterapias} (fiz 2, uma por semana) eu sinto a garganta fechar um
pouco e um peso no peito,como se tivesse {estivesse} carregando um peso,em cima
dos seios. Alguém pode me dizer até quando isso é considerado normal? Nao sei a
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hora de procurar uma emergéncia. [...] Sé gostaria de saber,se isso é reacdo comum,
ou é hora de ir pra emergéncia...

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

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

questionadores.

U8-U6 Eu tomo muito suco de uva integral agua de céco {coco} sorvete ajuda muito
com a boca cozida, é importante comer frutas ndo pode parar de comer e “Eu” tomo
vitamina de a a z vitamina ¢ e d tomo extrato de prépolis, orapronobis {Ora-pro-
nobis} tudo em capsulas.

U41-U40 — o que me ajudou bastante foi minha alimentacdo comi bastante ovos
cozidos e caldo de feijdo temperado frutas, principalmente aquelas que contém agua
tipo melancia, meldo pera magd mamao na verdade ndo conseguia comer arroz e
feijdo era mas frutas foi 0 que me ajudou bastante

Em suas respostas, 0s membros respondedores demonstram um sentimento de empatia
as questdes colocadas, utilizando frases que buscam amparar e demonstrar que de fato
vivenciam ou vivenciaram o cotidiano da doenga e do tratamento.

Apesar da terapéutica proposta pelo profissional médico ser especifica para cada
individuo e considerar sua demanda e o estagio da enfermidade, os membros respondedores
indicam aquilo que consomem e funcionam para eles. Por vezes, eles também solicitam aos
seus interlocutores um retorno sobre a efetividade de suas orienta¢des, possivelmente em uma

tentativa de valida-las.

U8-U6 E dificil mesmo a boca fica ferida é bom fazer gargarejo com bicarbonato e
agual...]

U44-U50 — que bom saber!! Vou perguntar pra minha médica sobre esse remédio
U50-U44 — pergunta sim, depois me fala

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

U18-U6 Ouvi umas enfermeiras comentando 1a na ala da oncologia de crianca elas
adormecem a boca e garganta com chilocaina {xilocaina} dai dava comida sempre
fria tenta depois me fale o resultado fica com Deus

Apesar dos membros questionadores utilizarem em seus posts termos que remetem a

busca de conhecimento pela experiéncia, nas respostas das publicacbes, 0os membros
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respondedores frisam que o médico é o detentor do conhecimento e que sempre deve ser
consultado. Essas orientacBes aparecem com um tom autoritario e apontam que a relacdo
médico-paciente deve seguir o viés do modelo biomédico, valorizando o saber profissional e
indicando os limites do conhecimento advindo da experiéncia.

Por outro lado, os membros questionadores indicam que, em alguns casos, ha
dificuldade de compreensdo das orientagdes dadas pelos profissionais médicos e, portanto,

utilizam o grupo para sanar essas lacunas.

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

U1 —[...] achei muito rapido um tratamento para o outro e muito medo! Alguém ja
passou por essa situacdo? Pode me dar conselhos de como so as radios? Sequelas,
sintomas... N&o entendo muito A médica explicou pouco sobre. Desde ja grata.

U37 — O meédico disse que tinha tirado tudo que ela s6 iria precisar fazer a
quimioterapia para matar eventual raiz [...] e outro médico disse que néo foi tirado
todo o tumor, poxa vida pq {por que} sera que eles mentem pra gente

O grupo possui um carater informativo e também de formacéo de lagos por identidade,
sendo que nele hd uma construgdo de conhecimento por meio de discussdes nas postagens. As
pessoas relacionam-se, oportunizando o encontro de diferentes realidades que possuem, o
cancer. Essa caracteristica comum os une e diminui as diferencas que os contextos de vida dos
doentes possuem.

Assim, a troca de relatos entre semelhantes indica que o encontro com alguém que
adoeceu como ele pode desencadear um sentimento de ligagao e identificacdo com sua prépria
condicdo. Isso pode conformar uma revisdo de postura diante do proprio tratamento: o
individuo pode refletir as orientacGes recebidas e coloca-las em préatica. Esse processo
aparentemente consolida o objetivo informativo do grupo, possivelmente interferindo no

processo de decisdo frente ao préprio processo satde-doenca.

U26-U4 amada, vc {vocé} vai se sentir melhor raspando? Pense no que vai ser
melhor pra vocé! [...] fiz essa pergunta pra vc {vocé} refletir.

U2 — [...] afinal sdo relatos de pessoas que realmente entendem 0 nosso desespero e
sofrimento, pois ja passaram pelo mesmo. [...]

U27 — Boa noite vitoriosas e guerreiras! [...] eu ndo tinha vontade de fazer a
reconstrucdo da mama [...] Mas o que eu quero mesmo perguntar se alguém fez a
reconstrucdo da mama e como € a cirurgia e a recuperacao, e se vale a pena?

U27 — Obrigada pelas informagdes, fico mais tranquila, e com vontade de fazer a
reconstrucdo, Bjus {beijos}
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Assim, € possivel observar que o conhecimento pela experiéncia possui importancia e
utilidade para os membros do grupo. Isso torna o grupo um local para sanar duvidas, que
possivelmente ndo séo discutidas ou solucionadas com os profissionais de saude.

Por se tratar de uma doenca crénica e estigmatizada, o periodo de tratamento do cancer
é longo e permeado por sentimentos negativos. Durante o tempo de convivéncia com a
doenca, o individuo pode desenvolver meios para enfrentar as reacdes adversas decorrentes da
terapéutica, incrementado seu autocuidado e sua autonomia diante do automanejo da doenca e
tratamento. Ao fazé-lo, ele adquire uma ampla vivéncia e uma gama de informacdes. Ainda
que a experiéncia seja um importante meio para desenvolver o conhecimento, € consenso
entre os participantes do grupo que o saber médico é o principal orientador para o tratamento.
Nessa perspectiva, o grupo ndo substitui o médico enquanto fonte de informacédo, mas se torna
uma outra fonte de informacéo e um subsidio para o autocuidado.

Os saberes compartilhados no grupo sdo majoritariamente advindos da experiéncia,
ndo aparecendo evidéncias cientificas quanto a eficicia das orientagBes compartilhadas.
Entretanto, sdo saberes que somente quem vivencia o cotidiano de adoecer por cancer tem.
Apresentando-se como um recurso informativo, o grupo do Facebook retrata uma forma que
pacientes oncoldgicos usam para entender o que € esperado ou ndo da vivéncia com o cancer.

Os saberes de quem convive com a doenca ha mais tempo circula no espaco on-line e
possibilitam que participantes compreendam o que esta acontecendo com seu corpo, os efeitos
colaterais do tratamento e quais transformacdes ainda podem passar com a doenca. Nesse
sentido, a informacdo compartilhada no grupo pode funcionar como um recurso de
enfrentamento e apoio, contribuindo para que o individuo entenda mais sobre seu estado de
salde e lide melhor com os conflitos internos que estdo ligados a convivéncia com o cancer.

Utilizar as comunidades virtuais como ferramenta para compreender sua condicdo de
salde é descrito por Oliveira e colaboradores (2020) como um importante subsidio para a
busca de conhecimento referente a doenca e seus efeitos adversos. Sendo assim, os dados
encontrados neste estudo concordam com alguns ja apresentados na literatura. O
compartilhamento da experiéncia com o cancer, que até entdo estava restrita a conversas
privadas, tem sido cada vez mais publicizado nas midias sociais.

Percebe-se que esse movimento tende a ofertar aos membros dos grupos a
oportunidade de reunir o maximo de informacdes sobre sua condic¢ao de saude e de estratégias
para o enfrentamento ao cancer. Assim, a partir das informagdes coletadas no espago de
convivéncia on-line, eles podem adquirir praticas de autocuidado e automanejo, aderindo

aquilo que Ihe ¢é viavel ao seu cotidiano, ou ainda discutir o seu caso com o profissional que
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Ihe atende. Nesse contexto, a comunicacgao via internet d& voz aos pacientes e torna-se uma
conexao entre os saberes experimentais e cientificos das enfermidades (FROSSARD; DIAS,
2016; HARKING et. al, 2018).

Observou-se também neste estudo que os questionamentos compartilhados no grupo
on-line analisado eram sobre dieta, sinais e sintomas da doenca e efeitos colaterais da
terapéutica. As pessoas que mais questionavam eram aquelas que tinham recebido o
diagnostico ou ingressado no tratamento recentemente. Um processo similar ja havia sido
discutido no estudo de Cherif, Martin-Verdier e Rochette (2020), que analisa 0s estagios de
compreensdo da doenga a partir de um estudo netnografico. Em tal pesquisa, é identificado
que logo apds o anuncio da doencga, os pacientes oncoldgicos tendem a mergulhar em uma
intensa solicitacdo de informacgdes sobre os diferentes tratamentos, o significado da termos
médicos, efeitos adversos, dicas alimentares e as taxas de cura a partir da experiéncia alheia.

Sobre as pessoas que respondiam aos questionamentos, observou-se que
compartilhavam o que vivenciaram, 0s conhecimentos que acumularam durante seu processo
de adoecimento e buscavam validacdo das recomendacdes que davam. O debate entre
questionadores e individuos que convivem com a doenca ha mais tempo apresenta-se como
uma oportunidade de resposta a partir da propria experiéncia. Em concordancia, o estudo de
Pereira Neto e colaboradores (2021) demonstra que o ambiente virtual é propicio para o
compartilhamento do conhecimento que se adquiriu por conviver com a doenga e suas
condicionantes entre pessoas que passam por situacfes semelhantes. Tal como é apontado
por Cherif, Martin-Verdier e Rochette (2020), onde o debate na comunidade online ajuda os
recém diagnosticados a se sentirem apoiados e especialmente tranquilizado por pacientes que
vivenciaram suas dividas e anseios em outros momentos na trajetéria da doenca.

Desta maneira, 0s pacientes que possuem o habito de comunicar sobre sua doenca e
cotidiano, tem como pratica recorrente fazer e ler depoimentos em féruns virtuais e se tornam,
além de um especialista em sua doenca, um especialista na arte de falar sobre ela e dar
conselhos (ROMEYER, 2021). Comumente 0s sujeitos munidos de informagdes e
experiéncias tornam-se “especialistas em manejar sua doenga, e isS0 pode ser utilizado para
encorajar outros a se tornarem tomadores de decisdo chaves no processo de tratamento”
(TATTERSALL, 2002, p. 227, tradugéo nossa).

Estes membros, ao adquirirem mais conhecimento sobre a sua condi¢do de salde,
podem ser protagonistas no processo de cuidado. Pereira Neto e colaboradores (2015)
analisaram o modo que o ambiente virtual pode criar condi¢des para a discussdo da pratica

médica, onde o0s membros compartilham diferentes intervencbes terapéuticas que
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possivelmente ndo foram oferecidas pelo médico, mas sdo validadas pela experiéncia
daqueles que de fato convivem com a doenca. Neste sentido, a relagdo entre a internet e os
servicos de salde, demonstra que o paciente expert pode re(significar) a relacdo médico-
paciente, visto os rearranjos de atendimento que possivelmente ocorrerdo de forma mais
simétrica e igualitaria (GARBIM; PEREIRA NETO, GUILAM, 2008).

Observou-se também que hé& o reconhecimento do médico e de seus saberes, algumas
vezes questionado e, em outras, entendido como Unico valido. Na relacdo com o0s
profissionais da salde, sobretudo médicos, notou-se que paciente por vezes nao
compreendiam as orientagdes dadas, aumentando assim sua busca em grupos on-line por
informacdo decorrente das experiéncias dos pares.

Nos dialogos do grupo, os membros tendem a utilizar o meio virtual como forma de
compreender seu processo salde-doenca. As orientacdes que poderiam ser discutidas em uma
consulta sdo debatidas com os demais pacientes oncol6gicos, que desempenham o papel de
expert sobre a doenca. Esse fluxo de busca de informacdo surge, pois, € comum o paciente
ndo conseguir reter as informacdes repassadas pelos profissionais de satde, visto a dificuldade
de compreender as informacfes médicas pela sua complexidade técnica (HARKING et. al,
2017). Assim, na tentativa de ndo confrontar o profissional que lhe atende, o individuo tende a
ndo expor seus questionamentos. Essa falha de comunicacdo torna-se problemaética, visto a
complexidade para desenvolver o automanejo da enfermidade, o que repercute de forma
negativa no processo de tratamento (MATSUOKA et. al, 2019).

Desta maneira, levar essas demandas para uma comunidade online e encontrar essas
informacdes, que até entdo estavam atreladas ao momento da consulta, refletem a uma postura
proativa e de autogestdo de sua condi¢do cronica de satde, bem como observado no estudo de
Fernandes, Calado e Araldjo (2018). Ademais, a conectividade online entre os individuos
permite um espaco de interlocucdo para o compartilhamento de experiéncias, com apoio
mutuo e reflexdes frente ao semelhante, que nem sempre é alcancado em uma instituicdo de
salde. Sendo assim, as reflexGes que se compartilha com outros membros que possuem o
cancer, demonstra o reconhecimento frente a doenca e o sentimento de pertencimento ao
grupo online destinado aos portadores dessa enfermidade (HARKING et al., 2017; MELO,
2020).

Sobre a experiéncias dos pares, percebeu-se que as relagdes no grupo ocorriam por um
processo de identificacdo. As pessoas conviviam, mesmo que de forma online, com outras que
estavam passando por uma situagdo similar, reconhecendo-se uma nos relatos da outra.

Considerar que o grupo do Facebook possui uma identidade prdpria, demonstra que o
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processo decisorio do paciente pode ser produto da autorreflexdo e do entendimento que esta
sendo vivido por ele na comunidade em que se insere. Assim, o ato de agir conforme seus
costumes, crencas e valores pode agenciar o processo decisorio dos sujeitos frente ao seu
autocuidado (SIMONETTI; ZAGGO, 2019; KIRMAYER; GOMEZ-CARRILLO, 2019).

Adicionar as dicas a suas rotinas ou questionar os saberes médicos com as
informagdes coletadas a partir do compartilhamento on-line das experiéncias e vivéncias
alheias demonstra um percurso terapéutico que possivelmente potencializa o desfruto de uma
maior sensacdo de controle e autonomia sobre sua situacdo de saude. Em concordancia, o
estudo de Halking et al. (2017) apontou que comunidades virtuais encorajam o individuo
assumir o papel de protagonista do cuidado: nelas os participantes que solicitavam dicas
valorizavam as discussdes e incluiam em suas vidas os conselhos que melhor atendia as suas
preferéncias. Considerando o que é mais adequado as suas necessidades pessoais, 0S sujeitos
tendem a exercer um agenciamento pela mudanca de habitos a partir do manejo da sua
condicdo de salde, baseada no préprio conhecimento adquirido (SIMONETTI; ZAGGO,
2019).

Buscar essas informacdes junto a outro paciente em um grupo do Facebook possibilita
ter acesso a respostas de perguntas que os pacientes ou familiares ndo fizeram ou esqueceram
de realizar ainda em ambito hospitalar (MELO, 2020). Desta maneira, 0 ambiente virtual
torna-se um “mar” de informacdes que pode ser navegado pelo individuo por horas, a fim de
compreender seu processo saude-doenca e decifrar os termos e procedimentos médicos
(HARKING et al., 2017). Este processo de compreensdo do paciente sobre seu estado de
salde podera contribuir para a adesdo adequada ao tratamento, uma vez que compreendera
melhor a gravidade de sua doenca e possivelmente tera mais motivacdo para o enfrentamento
da enfermidade (KUROIWA et al., 2018).

Por ser um ambiente virtual acessivel dia e noite, essas informacdes estdo sempre
disponiveis para consultas. Harking e colaboradores (2017) descrevem que a facilidade de
acesso e a rapidez do encontro das informagfes sdo as principais caracteristicas para a
pesquisa sobre o adoecimento na internet. Neste sentido, o aumento do uso das comunidades
online como fonte de pesquisa aparenta estar relacionado a reducdo do periodo de
disponibilidade das demais fontes tradicionais de apoio ao cancer, como familiares e
profissionais de saude, que possuem um horario especifico de disponibilidade.

Nesse cenario, utilizar o mundo on-line para compreender afundo sua salde,
universaliza a compreensdo daquilo que muitas vezes estava restrito aos livros e profissionais

médicos. Este aporte de informacéo que possui credibilidade experimental cria uma bagagem
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que possivelmente reflete no processo de tratamento no mundo off-line, o que nos leva a
pensar que pode fortalecer a sua participacao frente ao proprio tratamento, tal como retratado

por Melo e Vasconcello-Silva (2018).

5.3 “TUDO ACONTECE COM A PERMI§SAO DE DEUS”: COPING RELIGIOSO E
ESPIRITUAL NA VIVENCIA COM O CANCER

Estes dados foram categorizados a partir da associacdo entre 0 processo de
adoecimento e a religiosidade/espiritualidade. Nesta categoria 0s membros expressam suas
crengas em relacdo a doenca e ao tratamento, recorrendo ao sobrenatural para melhor
enfrentarem o processo de adoecimento. Nessa perspectiva, “tudo acontece com a permissao
de Deus”. Essa nomenclatura nos remete a uma relacdo entre o tratamento biomédico e o
poder espiritual. Apesar dos membros possuirem as intervencdes médicas, a cura também esta
atrelada a uma condigdo imaterial, que esta no plano das crengas.

Nas publicacbes, as frases sugerem que o proposito da entidade divina é o que rege o0s
desfechos de seu tratamento. A presenca de expressdes como “entregar o futuro a Deus” e
“cle esta no controle”, demonstram a fé no ser divino, que aparentemente ultrapassa a
esperanca da resolucdo dos problemas ainda no plano fisico. Nos discursos, os membros
retratam a relacdo entre o cancer as visOes estigmatizantes de morte, sofrimento e
adoecimento. Assim, procuram significado e explicaces que perpassam a dimensao fisica,
buscando no envolvimento religioso e espiritual um método de luta contra o cancer e um

refigio para se motivar e dar continuidade ao tratamento.

U11- vc {Vocé} ndo pode desistir e nem desanimar .. Deus é contigo ndo sabemos
qual é o propdsito de Deus mais {mas} ele sabe e a Gltima palavra vem dele

U2 - muita fé em Deus vcs {vocés} vdo encontrando forgas, a luta é dificil, mas com
Deus no controle se torna facil...

U51 - Saiu o resultado do meu exame, vou passar pelo médico dia 29, esta bem claro
pra mim o resultado, ndo vou me abalar, tenho fé que Deus esta na dire¢do de tudo
U55- [...] acredito em Deus que tudo vai dar certo, entdo lute, ndo tenha medo se
entregue a Deus.

No que tange 0 processo de cura, 0s membros descrevem que a esperanca religiosa faz
parte do processo de adoecimento. Observa-se que, mesmo com o sofrimento oriundo da
doenga, a conexao com esses temas parece potencializar, na perspectiva dos participantes, a
chance de uma intervencao divina para a cura. Neste sentido, a presenca da religiosidade no
cotidiano do grupo aparentemente conecta 0s membros consigo mesmo e com seu lado

espiritual. A repercussdo de historias de vida ou a postagem de correntes religiosas no
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ambiente on-line apontam para 0 apego ao divino no processo de cura e adoecimento.
Destaca-se que os relatos daqueles que j& enfrentam o céncer tende a acrescentar na fé de
outros membros a esperanca de cura. Ao descrever sua trajetdria de enfrentamento com uma
conotacdo religiosa, os demais pacientes retrataram aumentar sua fé e descreveram acreditar
que essa intervencgdo divina para ele também ocorrera. Nos didlogos, os membros utilizaram
termos no plural, o que sugere a busca da cura para todos, tornando a fé um elo que os

aproxima e uma forma de apoio emocional.

U3- Meus amados vamos tomar posse que o melhor de Deus vira para todos nés. 2
sessdo de quimioterapia me deixou debilitada, muito cansada mesmo, ndo paro em
pé, apenas o suficiente para me alimentar, dai fico estufada...alguém mais assim? Q
{que} Deus nos abengoe com a cura

U14 - E assim q se fala guerreira temos q determinar nossa cura sim em nome de
Jesus ..q {que} ele continue te dando forca pra vc {vocé} passar por todos 0s
protocolos.

U56 - Muito obrigada a todos os comentarios, Gragas a Deus eu tenho muita fé e sou
otimista .... Que Deus nos proteja a todas e nos conceda nossa forga e nossa cura
Muito obrigada, oro por muita satide pra nds. Amém

U51-U53 vocé ndo imagina como fiquei feliz com o seu comentéario, acrescentou a
minha fé muito obrigada

U52 - Vai dar tudo certo! Fiz cirurgia para retirada do céancer, fiz cirurgia de
emergéncia [...] vamos ficar bem se Deus quiser

U51-U52 Amém! vamos ficar bem Deus no controle da nossa situacéo

Ao mesmo tempo em que esse poder imaterial se torna uma fonte de cura, as
dificuldades encontradas apresentam-se como uma provagdo. Nas postagens, € possivel
observar que a compreensao de que “Tudo acontece com a permissao de Deus” também se
remete as dificuldades encontradas. Os desfechos ndo favordveis de determinados cenarios
sdo descritos como um possivel castigo divino que surge para testar a fé ou um propdésito em
sua propria vida.

U3- Realmente. No primeiro momento que descobrimos, acho que o pensamento
que vem para todas nos é a morte. No meu ponto de vista, Tudo que nos acontece é
com a permissdo de Deus. Em tudo ha um propdsito.

U32- Quando recebi a quase quatro anos atraz {atras}, o diagnostico de um cancer
metastico {metastatico} no estbmago, foi um baque, porque o cancer carrega uma
carga negativa muito grande, [...], tem um estigma ligado a doenca, como se ela
fosse um castigo.

U1 - Deus vai te atender e agir na tua vida de uma forma que nem vocé vai acreditar,
Deus se fez carne em minha vida, ndo sei se eu merecia, nem qual e {é} o proposito
de tanta dor e sofrimento, ele e {é} quem sabe e eu aceito.

Nessa categoria 0s membros tendem a recorrer a f¢ como um vetor de forca para
continuidade em seu tratamento.
Por tratar-se de um ambiente voltado diretamente a pacientes oncoldgicos, o fato de

encontrar relatos de cunho religioso que descrevem a melhora de quadro clinico e a
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possibilidade de cura coloca o grupo como um alicerce espiritual. O compartilhamento de
historias de vidas surge como uma oportunidade de ligagdo entre os membros, onde 0s
individuos se encontram no testemunho alheio, desejam forca e compartilham sua crenca por
meio de oracdes ou delegacdes ao plano espiritual para que 0 membro também seja curado.

Ademais, o fio condutor do grupo também € a religiosidade como um meio de se
confortar frente as dificuldades que estdo vivendo. Assim, a religido e a espiritualidade sdo
utilizadas como um meio para compreender a finitude e para amenizar a convivéncia com o
processo de adoecimento.

A religido/espiritualidade que permeia as discussdes no grupo, demonstram como o
viés religioso e espiritual pode facilitar o convivio com a doenca e compreender o seu
possivel processo de finitude. Utilizar estes alicerces para reger seus atos no plano material
para buscar significado as vivéncias positivas e negativas que ocorrem no combate ao cancer
nos remete a estratégia de Coping Religioso/Espiritual (CRE).

No caso da comunidade virtual observada, os relatos dos membros demonstram uma
aproximagdo com seu “eu-religioso” de forma a lidar com sua enfermidade. Esta estratégia de
CRE surge pela avaliacdo cognitiva e comportamental que o individuo faz a partir de um
momento estressante a qual foi acometido (LE et al., 2018). Neste caso, 0 apego divino, 0
diagndstico recente ou prognostico negativo de sua doenca os fazem buscar significados dos
acontecimentos na religiosidade e espiritualidade.

As dificuldades encontradas durante o processo de tratamento, demonstram que 0S
membros se direcionam para o plano imaterial na tentativa de minimizar a situacdo estressora,
utilizando do CRE como estratégia de enfrentamento. Destaca-se que os dados encontrados
neste estudo demonstram a estratégia do CRE refletindo de forma positiva e negativa aos
membros, tal como observado no estudo de Moraes Filho e Khoury (2018).

A religiosidade na tonica do grupo supostamente esta vinculada a uma fonte relevante
para o conforto no processo de adoecimento do cancer. Essa busca de forca para adesdo ao
tratamento no plano das crengas € condizente ao estudo de Freitas e colaboradores (2020),
onde os participantes descrevem 0 apego no plano divino como essencial para vivenciar 0s
desafios, sofrimento e incertezas do adoecimento da doenca oncoldgica. Ademais, 0 Vviés de
CRE positivo que permeia 0 grupo corrobora o estudo de Moraes Filho e Khoury (2018), no
qual é apontado que pacientes oncologicos tendem a utilizar o CRE positivo para uma melhor
aceitacéo e facilidade de acesso as redes de apoio e integragéo social.

Por outro lado, o processo de delegagédo de fungbes que perpassa a dimensdo fisica e

considera a enfermidade como um castigo divino, aparenta estar atrelado a uma autoprotegéo
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frente as dificuldades encontradas. Nas entrelinhas das postagens, considerar o processo de
adoecimento como uma provacdo divina estd associado a uma estratégia de CRE negativo.

Em concordancia, o estudo de Picanco, Biancovilli e Juderberg (2018) relata a reducéo
da resiliéncia no plano fisico de pacientes oncologicos que utilizam o apego religioso como
uma forma de lidar com a situagéo do que propriamente buscar resolvé-la terapeuticamente.
Desta maneira, estes pacientes que culpam Deus por sua enfermidade possuem maior chance
de desenvolver um sofrimento psiquico e a reducdo de adesdo ao seu tratamento e o
automanejo da doenca. (FOCH; SILVA; ENUMO, 2017).

Frente as postagens do grupo, os dialogos nos levam a pensar no fortalecimento da
conexdo entre o individuo e seu lado espiritual no processo de remissdao. Um achado
semelhante retratou pacientes que receberam o diagnostico de cancer de mama recente e
despertaram sentimentos de desespero e angustia que foram amenizados pela esperanca de
cura depositada no poder religioso (ALVARES et. al, 2017). Essa conexdo com a
religiosidade em um momento de adoecimento possivelmente demonstra a busca por um
ressignificado do enfrentamento do cancer. Ribeiro, Campos e Anjos (2019) observaram que
um grande nimero de pacientes recorreu a religiosidade como forma de alcancar o bem-estar
espiritual e a esperanca de cura para sua enfermidade. No mesmo sentido, Branddo Neto
(2017) descreve que esse tipo de conexdo € utilizado pelo paciente como forma de
compreender como enfrentara a doenca de forma experimental e natural, sendo a religiosidade
considerada um porto seguro, abrigo e a possibilidade de cura.

O prisma religioso encontrado no grupo aparentemente demonstra uma das formas em
que os participantes do estudo convivem com sua situacdo de adoecimento e buscam apoio
social. A nuance de pertencimento nas discussdes encontradas cria relagbes de apoio
estabelecidas no ambiente virtual, sobretudo pela oferta ou pedido de oracBes para alguém
gue ndo conhece face-a-face, mas que faz parte de sua rede de apoio on-line.

Melo (2020) descreve que a presenca destas pessoas pela conectividade virtual pode
proporcionar a interacdo e relacdo com outras culturas e realidades, criando lagos que
aproximam e, consequentemente, “acabam conhecendo e se identificando com outras
expressoes religiosas” (MELO, 2020 p. 88). Assim, a religiosidade apresenta-se como uma
forma de enfrentamento ao convivio com a doenca e a manutencdo de uma rede de apoio que
agora, também ocorre de forma virtual.

Essa categoria demonstrou a presenca da religido como uma possivel estratégia de
enfrentamento, rede de apoio e vetor de forca. Apesar dos membros demonstrarem que a

religido possui aspectos positivos e negativos em sua doenca, a vontade do ser divino
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apresenta-se como essencial para a remissdo do cancer. Essa cura dependente do poder
imaterial nos leva a uma analogia a0 mundo musical pois, se a cura depende do plano
religioso, 0 ser supremo age COmMoO um maestro, e 0S pacientes sdo apenas musicos. Estes
musicos dao sentido a melodia; porém, quem rege a orquestra da vida € o poder espiritual que
0S mesmos tanto creem.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo conhecer a conversacdo em rede dos pacientes
em grupo oncoldgico do Facebook. A partir dos resultados obtidos, foi identificado que o
grupo configura-se como um importante meio de apoio social, principalmente a partir da
dimensdo da espiritualidade/religiosidade e da compreensdo do processo salde-doenca pela
experiéncia daqueles que convivem com a doenc¢a ha mais tempo.

O fato de os membros conviverem com a doenca cotidianamente e obterem
conhecimento por varias fontes, inclusive suas experiéncias, resulta no aparecimento de
especialistas em cancer que ndo sao profissionais da salude.

Estes membros, ao universalizar esse conhecimento pelas ferramentas online e instruir
pessoas com diagndstico recente, aponta que os estudos com comunidades online podem ser
enriquecedores para compreender as relaces entre pacientes sem necessariamente a presenca
de um profissional da sadde. Os membros demonstraram utilizar o compartilhamento de
experiéncia como uma forma de potencializar o seu autocuidado, automanejo e participar
ativamente no processo de tratamento.

Desta maneira, 0s resultados indicam como a internet pode intervir no mundo off-line
destes pacientes, além de induzirem uma reflexdo sobre o preparo, sobretudo dos profissionais
de salde, para lidar com essa onda de pacientes especialistas. Assim, 0 acesso a informacéo
nos faz (re)pensar o modo de atendimento aos usuarios dos servigos de saude e as préaticas
necessarias para também participar nesta nova forma de pensar e praticar satde.

A partir dos resultados, observamos que 0s membros utilizam essa comunidade
virtual para compartilhar suas davidas, anseios e medos. Apesar dos centros de atendimento
oncologico serem pensados para atender os pacientes em sua integralidade, recorrer a um
grupo do Facebook para encontrar outros pacientes e solicitar davidas que até entdo eram
restritas aos saberes médicos nos sugere que ainda hd um déficit de atendimento a essas
pessoas. Ademais, 0s resultados indicam que uma rede de apoio pode emergir pela luta
coletiva contra o céancer, potencialmente juntando todo o territério nacional em uma
comunidade que se relaciona dia-a-dia, mas que ndo se conhecem e ndo se encontram
fisicamente.

Assim, 0os membros da comunidade online demonstraram uma rede de apoio entre
pacientes gue vivenciam 0s mesmos anseios, angustias e medos. Ali, ndo ha certo ou errado:
todos fazem parte da busca por remissédo do céncer, utilizando todo o conhecimento que

possuem para ajudar o proximo. Caso 0 conhecimento ndo seja suficiente, recorrem a sua
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religiosidade para promover o apoio a distancia para aqueles que, mesmo que ndo se
conhecam, fazem parte de seus cotidianos.

Por tratar-se de uma abordagem metodoldgica relativamente desconhecida, destaca-se
como fragilidade a dificuldade de encontro de estudos cientificos nas bases de dados
nacionais sobre o referido tema. Apesar de em ambito internacional estudos que envolvam
Internet e condi¢des cronicas de salde serem altamente difundidos, no Brasil, além de serem
escassos, a maioria é realizado somente nos grandes centros de desenvolvimento de pesquisa.

Por outro lado, o estudo demonstrou suas potencialidades no que diz respeito a
compreensdo dos didlogos entre pacientes oncoldgicos nas midias sociais, que possivelmente
possa contribuir para uma melhor interacdo entre as institui¢cfes de salide e 0s usuarios.

Para a pratica de enfermagem, o fato de compreender as principais tematicas que 0s
pacientes oncoldgicos discutem no site da rede social tornou-se possivel conhecer os “nao
ditos” dos servigos de saude e, assim, tornar-se um subsidio para ofertar aos pacientes
melhores condi¢cbes de compreensdo do seu processo de adoecimento. Neste sentido, estes
achados podem contribuir para a translacdo e compartilhamento do conhecimento a partir
destas experiéncias, possibilitando uma reflexdo do modo de atendimento que estes
profissionais prestam no ambiente offline.

Os resultados deste estudo também podem contribuir para a humanizacdo dos
servicos, a integralidade e equidade do atendimento ao paciente oncoldgico conforme
preconiza o SUS, bem como difundir, fortalecer e encorajar novas pesquisas sobre internet,
satde e comunidades virtuais.

Para além das contribuicfes para a préatica assistencial, para a melhoria dos servicos de
salde e para o cuidado de enfermagem a pessoa com cancer, este estudo propiciou um
aprendizado de licGes que ultrapassam os muros da academia. Analisar o processo de
enfrentamento daqueles que convivem com o cancer faz refletir como as pessoas podem
compreender seu processo de adoecimento a partir de sua histéria de vida e das experiéncias
positivas ou negativas que possuiram durante este percurso. Assim, adentrar em um espaco
onde as conversas ocorrem com a naturalidade daqueles que convivem com a doenca faz
compreender o porqué da existéncia dos principios que regem a enfermagem, agregando

humanisticamente os cuidados que serdo prestados nesta profissao.
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Comité de Etica em Pesquisa -
CEP/UFFS. TERMO DE CONSENTIMENTO
LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)CONVERSAC;AO EM REDE DE
PACIENTES ONCOLOGICOS: GRUPO
DO FACEBOOK COMO ESTRATEGIA DE
ENFRENTAMENTOQO?

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/UFFS
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

CONVERSAGAO EM REDE DE PACIENTES ONCOLOGICOS: GRUPO DO FACEBOOK COMO
ESTRATEGIA DE ENFRENTAMENTO?

Prezado participante,

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa Conversagao em rede de pacientes
oncolégicos: Grupo do Facebook como estratégia de enfrentamento?

Desenvolvida por Jodo Vitor Antunes Lins dos Santos, discente de graduagdo em
Enfermagem da Universidade Federal da Fronteira Sul (UFFS), Campus de Chapecd, sob
orientagdo do Professora Dra. Julyane Felipette Lima.

0 objetivo central do estudo €: Conhecer a conversagéo em rede dos pacientes oncolégicos
em grupo do Facebook.

Justifica-se essa proposta de estudo pelo desejo de compreender os impactos das midias
sociais no cotidiano das pessoas que enfrentam condigbes de salde adversas, como o
cancer. Assim, as midias sociais fornecem grande visibilidade frente ao tratamento
oncoldgico, possibilitando que os usuarios dos servigos de quimioterapia compartilhem a
rotina de tratamento e as comemoragdes frente a remissdo das doencas. Seu uso também
esta associado ao anseio em conhecer mais sobre as experiéncias de pacientes
oncolégicos por meio de suas perspectivas e para entender quais as fragilidades e

p de agéio do iro neste contexte.

No mesmo sentido, para além da inquestionavel relevancia e inser¢do da internet, midias
sociais e o cuidado em nosso cotidiano, ressalta-se a importancia desta pesquisa a partir
da necessidade de reformulagdo de estratégias que potencializem o atendimento integral e
equanime aos pacientes oncolégicos. Estudos como este podem contribuir para o
mapeamento de lacunas importantes na comunicagdo entre pacientes e profissional de
salde ao identificar informag&es ndo contempladas nas consultas, mas que sdo discutidas
ne ambiente on-line. Assim, pode oferecer insumos para incrementar as condicdes de
compreensdo do paciente sobre seu processo de adoecimento.
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0 convite a sua participagéo se deve & encaixar-se no critério de incluséo: Pacientes
oncoldgicos que publicaram no grupo "Experiéncias de um Céncer” em lingua portuguesa,
membros maiores de 18 anos e postagens publicas.

Sua participag8o ndo & obrigatéria e vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou ndo
participar, bem como desistir da colaboragéo neste estudo no momento em gue desejar,
sem necessidade de qualguer explicag@o e sem nenhuma forma de penalizagéo. Vocé ndo
serd penalizado de nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua participagéo, ou
desista da mesma. Contudo, ela € muito importante para a execugdo da pesquisa. Vocé ndo
recebera remuneragdo e nenhum tipo de recompensa nesta pesquisa, sendo sua
participagéo voluntdria.

Serdo garantidas a confidencialidade e a privacidade das informagdes por vocé prestadas
Qualquer dado que possa identificé-lo sera omitido na divulgagdo dos resultados da
pesquisa e o material armazenado em local seguro. A qualquer momento, durante a
pesquisa, ou posteriormente, vocé poderd solicitar do pesquisador informagdes sobre sua
participagdo e/ou sobre a pesquisa, o que podera ser feito através dos meios de contato
explicitados neste Terma

A sua participagdo consistira em autorizar o use do contelido das postagens que realizou
no grupo Experiéncias de um Cancer da rede social Facebook. Ao final da pesquisa, todo
material coletado serd mantido em arquivo fisico, por um periodo de cinco anos.

0 beneficio relacionado com a sua colaborag&o nesta pesquisa relaciona-se as
possibilidades que os dados gerados por este trardo, principalmente no que tange a
construcdo de espagos de interlocugdo entre profissionais da salde e os demais
participantes, bem como a construgéo de subsidios para a translagéo e compartilhamento
do conhecimenta e experiéncias no contexto de salde para a os usudrios do servigo de
oncologia

A participagdo na pesquisa poderd causar riscos relacionados & possibilidade de
identificagdo. Sendo assim, para garantia do seu anonimato vocé serd identificado por meio
de uma legenda com a letra U (usuério) sequida de um algarismo ardbico (nimero)
conforme este aparece no feed. As capturas de tela ser§o utilizadas com a Unica finalidade
de andlise de dados e arquivamento, ndo serdo utilizadas no relatério final, na tentativa de
manter seu anonimato. Caso ocorra a identificagdo ou perceba-se que serd impossivel
manter o anonimato, o que € pouco provavel pois o grupo é fechado, a postagem serd
excluida da coleta de dados.

0s resultados serdo divulgados em eventos e/ou publicagdes cientificas mantendo sigilo
dos dados pessoais. A devolugdo dos dados ocorrerd de duas formas: Devolutiva individual
aos participantes e uma proposta de Livestream para 0s membros do grupo. A devolutiva
individual, ocorrera por meio de mensagem inbox (chat individual/privado da plataforma do
Facebook) a partir da sinalizac&o para envio do relatério final, visto gue & possivel enviar
arquivos pela plataforma de chat do Facebook de forma privada e individual

Caso concorde em participar, uma via deste termo serd encaminhada para seu poder e a
outra sera entregue ao pesquisador. Desde j@ agradecemos sua participagao!

CAAE: 49927821.9.0000.5564
Numero do Parecer de aprovagao no CEP/UFFS: 5.011.929
Data de Aprovagdo: 01 de Outubro de 2021

Julyane Felipette Lima

Assinatura do Pesquisador Responsével

Contata profissional com o(a) pesquisador(a) responsavel

Tel: (49) 9 9153-8852/ (49) 2049-6503

e-mail: julyane. lima@uffs.edu.br

Enderego para correspondéncia:

Universidade Federal da Fronteira Sul/UFFS ,Rodovia SC 484 Km 02, Fronteira Sul,

CEP 89815-899 - Chapeco - Santa Catarina - Brasil)

“Em caso de divida quanto & condugdo ética do estudo, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa da UFFS”

Tel e Fax - (0XX) 49- 2049-3745

E-Mail: cep.uffs@uffs.edu.br

http:/www.uffs.edu.br/index.php?

option=com_c: rticle&id=2710&Itemid=1101&site=proppg

Enderego para correspondéncia: Universidade Federal da Fronteira Sul/UFFS - Comité de
Etica em Pesquisa da UFFS, Rodovia SC 484 Km 02, Fronteira Sul,

CEP 89815-899 Chapeco - Santa Catarina — Brasil)

Declaro que entendi os objetivos e condigdes de minha participagdo na pesquisa e
concordo em participar.

*0brigatério

Concordo *

D Sim
O naeo

Email: *

Sua resposta

Limpar formulérie
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DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CONVERSAGAO EM REDE DE PACIENTES ONCOLOGICOS: GRUPO DO
FACEBOOK COMO ESTRATEGIA DE ENFRENTAMENTO?

Pesquisador: Julyane Felipette Lima

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 49927821.9.0000.5564

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL - UFFS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.011.929

Apresentacao do Projeto:

O cancer é considerado um dos principais problemas de saude publica no mundo, e estima-se o
crescimento das taxas de incidéncia em todo territério nacional nos préximos anos. Desde o momento do
diagndstico e inicio da terapéutica, as condicoes de enfrentamento e compreensado dos pacientes
necessitam de atengdo, visto o impacto emocional desta doenca estigmatizada. Para isso, o avango das
tecnologias e a insergéo da internet no cotidiano possibilitou que a comunicagdo mediada por computadores
se transformasse em um dos principais meios para o esclarecimento de dlvidas e compartilhamento de
experiéncias pelas comunidades virtuais, sobretudo para aqueles que enfrentam condi¢des de saude como
o cancer. Tem-se como objetivo geral conhecer a conversagdo em rede dos pacientes oncolégicos em
grupo do Facebook. Trata-se de um estudo qualitativo e com desenho da Netnografia, um processo de
analise fundamentada em codificagdo analitica descrito por Kozinets (2019). O estudo sera realizado em um
grupo no website da rede social Facebook. Acredita-se que o principio de comunidades virtuais surge como
vetor de compreensao do fenémeno estudado e suas potencialidades, sendo analisado a partir da
codificagdo, anotagao, abstracao e comparagao, verificagao e refinamento. Estima-se, com esse estudo,
conhecer os didlogos entre pacientes oncolégicos nas redes sociais, contribuindo para uma interagdo mais
assertiva entre as instituicdes de saude e os usuarios. Ao identificar as informagdes nio contempladas nas
consultas, mas que sdo compartilhadas no ciberespacgo, a pesquisa contribuird também para mapear
lacunas importantes na comunicagdo entre pacientes e

Enderego: Rodovia SC 484 Km 02, Fronteira Sul - Bloco da Biblioteca - sala 310, 3° andar
Bairro: Area Rural CEP: 89.815-899

UF: SC Municipio: CHAPECO

Telefone: (49)2049-3745 E-mail: cep.uffs@uffs.edu.br
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profissional de salde, oferecendo assim insumos para ofertar aos pacientes condicées de compreenséo do
seu processo de adoecimento.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo da Pesquisa:

TRANSCRICAO — HIPOTESE:

A conversagao em rede de pacientes oncolégicos no grupo do Facebook colabora positivamente para o
enfrentamento da doenca e tratamento.

HIPOTESE — COMENTARIOS:
Adequada

TRANSCRICAO — OBJETIVOS:

Objetivo Primario: Conhecer a conversagao em rede dos pacientes oncolégicos em grupo do Facebook.
Obijetivo Secundario: Realizar analise exploratéria da interagao entre profissionais da saude e pacientes da
oncologia a partir da modelagem de topicos.

OBJETIVO PRIMARIO — COMENTARIOS:
Adequado

OBJETIVOS SECUNDARIOS - COMENTARIOS:
Adequado

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

TRANSCRIGAQ — RISCOS:

O nome do grupo sera identificado apenas como “GRUPQ” para a garantia de seu anonimato, mas este
procedimento ndo impede que possam ser encontrados e seus nomes descobertos. Qualquer cidadao que
desejar conhecer grupos do Facebook para pessoas que realizam tratamento

Enderego: Rodovia SC 484 Km 02, Fronteira Sul - Bloco da Biblioteca - sala 310, 3° andar

Bairro: Area Rural CEP: 89.815-899
UF: SC Municipio: CHAPECO
Telefone: (49)2049-3745 E-mail: cep.uffs@uffs.edu.br
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oncoldgico e digitar esta palavra como chave encontrard esses grupos. Entretanto, conforme seré descrito a
seguir o0 anonimato dos frequentadores que realizam as postagens esta garantido, pois ndo sao passiveis
de rastreamento por motores de busca comuns. Os textos das postagens e comentarios serdo copiados e
colados na forma de texto para que nao corra o risco de perda dos dados. O portugués destes textos sera
corrigido bem como serdo retirados os emajis - uma lingua franca para determinados usudrios de
mensagens de texto, com representagdes emocionais a partir de figuras (PAIVA, 2016) e midias sociais, na
tentativa de manter o anonimato. A identificacdo dos participantes da pesquisa sera realizada por meio de
uma legenda com a letra U (usuario) seguida de um algarismo arébico (nimero) conforme este aparece no
feed. As capturas de tela serdo utilizadas com a Unica finalidade de analise de dados e arquivamento, nao
serdo utilizadas no relatério final, na tentativa de manter o anonimato do usuério. Acredita-se que ao
conduzir o0 processo de analise e escrita do relatério desta forma, evita-se ao maximo a identificacao dos
usuarios. Todas estas medidas sdo tomadas em concordancia com o documento da AolR sobre as
fronteiras quanto ao publico e privado no contexto da internet (AoIR , 2012).

RISCOS — COMENTARIOS:
nao ha

TRANSCRICAO — BENEFICIOS:

Os beneficios aos membros dos grupos, participantes do estudo, relacionam-se as possibilidades que os
dados gerados por este trardo. Principalmente no que tange a construgao de espacos de interlocugédo entre
profissionais da salde e os demais atores envolvidos dos cuidados aos cidadiaos em tratamento oncoldgico
e a construgao de plataformas para a translagao do conhecimento no contexto do enfrentamento ao cancer.

BENEFICIOS — COMENTARIOS:
Adequados.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Apresentacdo do Projeto:
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TRANSCRICAO — RESUMO

O cancer é considerado um dos principais problemas de saude publica no mundo, e estima-se o
crescimento das taxas de incidéncia em todo territério nacional nos préximos anos. Desde o momento do
diagnostico e inicio da terapéutica, as condigbes de enfrentamento e compreensdo dos pacientes
necessitam de atencéo, visto o impacto emocional desta doenca estigmatizada. Para isso, o avanco das
tecnologias e a insergao da internet no cotidiano possibilitou que a comunicagao mediada por computadores
se transformasse em um dos principais meios para o esclarecimento de dividas e compartilhamento de
experiéncias pelas comunidades virtuais, sobretudo para aqueles que enfrentam condigdes de salide como
o0 cancer. Tem-se como objetivo geral conhecer a conversagcao em rede dos pacientes oncol6gicos em
grupo do Facebook. Trata-se de um estudo qualitativo e com desenho da Netnografia, um processo de
analise fundamentada em codificacao analitica descrito por Kozinets (2019). O estudo sera realizado em um
grupo no website da rede social Facebook. Acredita-se que o principio de comunidades virtuais surge como
vetor de compreensao do fendmeno estudado e suas potencialidades, sendo analisado a partir da
codificacéo, anotagéo, abstragdo e comparagéo, verificagéo e refinamento. Estima-se, com esse estudo,
conhecer os dialogos entre pacientes oncolégicos nas redes sociais, contribuindo para uma interagao mais
assertiva entre as instituicbes de saude e os usuérios. Ao identificar as informagdes ndo contempladas nas
consultas, mas que sao compartilhadas no ciberespaco, a pesquisa contribuira também para mapear
lacunas importantes na comunicagdo entre pacientes e profissional de salde, oferecendo assim insumos
para ofertar aos pacientes condi¢des de compreensao do seu processo de adoecimento.

COMENTARIOS:
Adequado

Objetivo da Pesquisa:

TRANSCRICAO — HIPOTESE:

A conversacdo em rede de pacientes oncolégicos no grupo do Facebook colabora positivamente para o
enfrentamento da doenga e tratamento.

HIPOTESE — COMENTARIOS:
Adequada
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TRANSCRICAO — OBJETIVOS:

Objetivo Primario: Conhecer a conversagdo em rede dos pacientes oncolégicos em grupo do Facebook.
Objetivo Secundario: Realizar andlise exploratéria da interagao entre profissionais da saude e pacientes da
oncologia a partir da modelagem de t6picos.

OBJETIVO PRIMARIO — COMENTARIOS:
Adequado

OBJETIVOS SECUNDARIOS — COMENTARIOS:
Adequado

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

TRANSCRIGAO - RISCOS:

O nome do grupo sera identificado apenas como “GRUPQO” para a garantia de seu anonimato, 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 tratamento oncolégico e digitar esta
palavra como chave encontrara esses grupos. Entretanto, conforme sera descrito a seguir o anonimato dos
frequentadores que realizam as postagens estad garantido, pois nao sao passiveis de rastreamento por
motores de busca comuns. Os textos das postagens e comentarios seréo copiados e colados na forma de
texto para que nao corra o risco de perda dos dados. O portugués destes textos sera corrigido bem como
serdo retirados os emojis - uma lingua franca para determinados usuérios de mensagens de texto, com
representacdes emocionais a partir de figuras (PAIVA, 2016) e midias sociais, na tentativa de manter o
anonimato. A identificagéo dos participantes da pesquisa sera realizada por meio de uma legenda com a
letra U (usudrio) seguida de um algarismo arabico (nimero) conforme este aparece no feed. As capturas de
tela seréo utilizadas com a Unica finalidade de andlise de dados e arquivamento, ndo seréo
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utilizadas no relatério final, na tentativa de manter o anonimato do usuério. Acredita-se que ao conduzir o
processo de analise e escrita do relatério desta forma, evita-se ao maximo a identificagdo dos usuarios.
Todas estas medidas sdo tomadas em concordancia com o documento da AolR sobre as fronteiras quanto
ao publico e privado no contexto da internet (AoIR , 2012).

RISCOS - COMENTARIOS:
nao ha

TRANSCRICAO — BENEFICIOS:

Os beneficios aos membros dos grupos, participantes do estudo, relacionam-se as possibilidades que os
dados gerados por este trardo. Principalmente no que tange a constru¢é@o de espacos de interlocugéo entre
profissionais da salde e os demais atores envolvidos dos cuidados aos cidadaos em tratamento oncolégico
e a construgdo de plataformas para a translagdo do conhecimento no contexto do enfrentamento ao cancer.

BENEFICIOS — COMENTARIOS:
Adequados.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

TRANSCRICAO — DESENHO:

O presente estudo e qualitativo, tendo por desenho a Netnografia descrita por Robert Kozinets (2019)
TRANSCRIGAO — METODOLOGIA PROPOSTA:

O presente estudo e qualitativo, tendo por desenho a Netnografia descrita por Robert Kozinets (2019). A
pesquisa qualitativa viabiliza a compreensao do ser em sua integralidade a partir da singularidade e

subjetividade da sua manifestacao do viver (MINAYO, 2017). pesquisa qualitativa “possibilita investigar os
fatos e compreende-los no contexto em que eles ocorreram ou ocorrem,
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pois o pesquisador vai a campo para levantamento e coleta de dados, analisa-os e pode entender a
dinamica dos fatos” (PROETTI, 2017 p. 7). Nesta perspectiva, agrega-se a Netnografia como desenho de
estudo adequado para o ciberespaco como um metodo observacional no campo online. Assim, o fenomeno
da comunicacao mediada por computador torna-se uma fonte de coleta de dados para compreender a
representacao etnografica dos participantes envolvidos (KOZINETS, 2019). Oriunda do campo do marketing,
esta metodologia vem ganhando visibilidade em vérias areas do conhecimento que recorrem a observagao
comportamental online para o entendimento de seus objetos de estudo. (KOZINETS, 2019).Neste sentido, a
designacao do presente o cenario de pesquisa utilizar-se-a a concepcao de pesquisa online em comunidade
onde os estudos examinam os fenomenos sociais envolvidos na internet, mas que as interacoes online
muitas vezes perpassam o ambiente virtual e ganham representatividade cultural e social (KOZINETS,
2019). Assim, os estudos online em comunidade favorecem a compreensao de um “fenomeno social ou
comunal como sua area focal de interesse e depois estendem isso [...] e, por meio do estudo da
comunidade online, algo significativo pode ser aprendido sobre a comunidade ou cultura focal mais ampla, e
depois generalizado para o todo” (KOZINETS, 2019 p. 65). A netnografia foi escolhida devido a facilidade na
coleta de dados, possibilidade de visualizacao das intera¢des de forma sincera e espontanea, por se dar em
ambiente mediado por computador. A Netnografia auxilia no entendimento de comportamento dos atores
sociais que estao inseridos no mundo da internet.4.1 OBJETO E CENARIO DE PESQUISA A pesquisa sera
realizada pela estratégia lurking1 no grupo fechado “Experiéncias de um Cancer” do site da rede social
Facebook. Este grupo possui 8,6 mil membros que dialogam entre si, formando a comunidade virtual a ser
estudada. Os participantes deste estudo serao os membros do grupo a ser estudado e que postaram
durante o periodo da coleta dos dados. O numero de posts desta pesquisa nao sera pre-determinado pois a
literatura recomenda que o processo amostral seja por saturacao teorica dos dados (KOZINETS, 2019).
Assim, “considera-se saturada a coleta de dados quando nenhum novo elemento e encontrado e o
acrescimo de novas informacoes deixa de ser necessario, pois nao altera a compreensao do fenomeno
estudado” (NASCIMENTO et al., 2018). Para elencar os dados que irdo compor a amostra utilizar-se-20 os
seguintes criterios: Criterios de inclusao: Pacientes oncoldgicos que publicaram no grupo “Experiéncias de

um Cancer” em lingua portuguesa, membros maiores de 18 anos, postagens publicas.Criterios de exclusao:

Postagens de perfis institucionais e comerciais.4.2 COLETA DE DADOS A coleta de dados sera realizada
diariamente nos sete meses subsequentes a aprovagao do CEP. As postagens que contemplam os criterios
de inclusao serao armazenadas em um disco rigido no formato de captura de tela — ferramenta que
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Kozinets (2019) descreve como metodo preferencial para dados que apresentam estimulos visuais, tal qual
o presente objeto de estudo. Ja as informacoes em formato de texto serao copiadas e coladas na integra em
uma tabela em formato Excel ®, favorecendo a diagramacao do titulo da postagem, a insercao da captura
de tela e os comentarios realizados por outros membros. Neste sentido, o recurso auxiliara a compreensao
do contexto geral envolvido a postagem original.

DESENHO e METODOLOGIA PROPOSTA — COMENTARIOS:
Nos campos “desenho” ou “metodologia proposta”, conforme nimero de caracteres disponiveis na
plataforma Brasil, 0os pesquisadores deverao:

Nao ha
TRANSCRICAO — CRITERIO DE INCLUSAO:
Pacientes oncolégicos que publicaram no grupo “Experiéncias de um Céancer” em lingua portuguesa,

membros maiores de 18 anos, postagens publicas

CRITERIO DE INCLUSAO — COMENTARIOS:
Adequados

TRANSCRICAO — CRITERIO DE EXCLUSAO:
Postagens de perfis institucionais e comerciais.

CRITERIO DE EXCLUSAO — COMENTARIOS:
Adequados

TRANSCRICAO — METODOLOGIA DE ANALISE DE DADOS

O metodo de analise utilizado sera a codificacao analitica, com abordagem indutiva descrita por
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Kozinets (2019). Trata-se de uma modalidade que possibilita transmutar os dados coletados em uma visao e
interpretacac geral. De acordo com Kozinets (2019) existe uma sequencia na qual devese percorrer para
chegar a essa visao: codificacao, anotacao, abstracao e comparacao, verificacao e refinamento,
generalizacao e teorizacao. Para este estudo chegamos ate a etapa de refinamento. Assim, conforme
priorizado por Kozinets (2019), a codificacao trata-se da classificacao minuciosa dos materiais encontrados,
formulando rotulos que sao atribuidos para determinado agrupamento de informacoes comuns. Ja a etapa
de anotacoes tange as reflexoes sobre os dados coletados, descrevendo de que forma se constituiram os
codigos, o teor dos achados e o motivo dos agrupamentos. A Abstracao e Comparacao visa classificar e
filtrar as expressoes, relacionando suas diferencas e semelhancas. Por fim, na verificacao e refinamento,
retorna-se ao campo de coleta para realizar uma nova onda de pesquisa de dados, favorecendo assim uma
compreensao mais refinada dos fenomenos estudados, seus padroes, elementos comuns e diferencas. Este
processo e primordial para a validacao dos achados e a concretizacao da saturacac de dados conforme
priorizado pelo metodo. Para Kozinets (2019, p. 113), “A netnografia envolve uma abordagem indutiva da
analise de dados qualitativos.”. Neste sentido, torna-se necessario compreender a realidade dos dados
coletados a partir da analise dos proprios fenomenos ja existentes, abstraindo possiveis teorias filosoficas ou
modelos preexistentes. (CORREA; ROZADQOS, 2017). Esse tipo de analise favorece a manipulacao de todos
0s volumes apurados durante o periodo de coleta de dados.

METODOLOGIA DE ANALISE DE DADOS — COMENTARIOS:
Adequada

TRANSCRICAO — DESFECHOS

Espera-se com este estudo o conhecimento dos didlogos entre pacientes oncologicos nas midias sociais,
contribuindo assim para uma melhor interacdo entre as instituicdes de salde e os usudrios. Espera-se
também conhecer as principais tematicas que envolvem o cuidado do paciente oncoldgico a partir dos
compartilhamentos das experiéncias nao reveladas nos servigos de salde. Apds conhecer os “nao ditos”
dos servigos de salde por meio dos compartilhamentos no grupo,
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espera-se ofertar aos pacientes condicdes de compreensédo do seu processo de adoecimento e que se
possa ter um processo de translagao do conhecimento com a finalidade de contemplar nas consultas o que
é compartilhado ciberespaco. Assim cooperar para a humanizagao dos servicos, a integralidade e equidade
do atendimento ao paciente oncoldgico conforme preconiza o SUS. Ademais, espera-se a difusdo e
fortalecimento das pesquisas sobre internet, salde e comunidades virtuais.

DESFECHOS - COMENTARIOS:
Adequado

CRONOGRAMA DE EXECUCAO

Periodo previsto para coleta de dados — outubro de 2021

CRONOGRAMA DE EXECUGAQ — COMENTARIOS:

Detalhar as etapas da pesquisa no preenchimento do projeto na PB.

Ajustar a data da coleta de dados para iniciar apds a aprovagao do protocolo pelo CEP-UFFS. Caso a coleta
de dados néo tenha sido realizada, adequar o cronograma de execugao de modo que seja iniciada apds a
aprovacao final do protocolo de pesquisa pelo CEP. Caso a coleta de dados ja tenha iniciado, informar o
CEP para que proceda a retirada do protocolo de pesquisa na Plataforma Brasil. Em alterando o
cronograma de execuc¢ao, a equipe de pesquisa dara fé que a coleta de dados ainda nao tenha sido
realizada

Consideracoes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
FOLHA DE ROSTO:
Apresentada

TCLE - Termo de consentimento livre e esclarecido (para maiores de 18 anos), e/ou Termo de assentimento

(para menores de 18 anos), e/ou Termo de consentimento livre e esclarecido para os pais ou responsaveis:

apresentado
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DECLARAGAO DE CIENCIA E CONCORDANCIA DAS INSTITUIGOES ONDE SERAO COLETADOS 0S
DADOS: Nao apresentou, pois a coleta dos dados sera no facebook

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS (no projeto detalhado, e também como anexo separado na
plataforma brasil): nao foi inserido.

Recomendacoes:

# Considerando a atual pandemia do novo coronavirus, e 0s impactos imensuraveis da COVID-19
(Coronavirus Disease) na vida e rotina dos/as Brasileiros/as, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal da Fronteira Sul (CEP/UFFS) recomenda cautela ao/a pesquisador/a
responsavel e a sua equipe de pesquisa, de modo que atentem rigorosamente ao cumprimento das
orientacdes amplamente divulgadas pelos 6rgédos oficiais de salde (Ministério da Saude e Organizacéo
Mundial de Saude). Durante todo o desenvolvimento de sua pesquisa, sobretudo em etapas como a coleta
de dados/entrada em campo e devolutiva dos resultados aos/as participantes, deve-se evitar contato fisico
proximo aos/as participantes e/ou aglomeragbes de qualquer ordem, para minimizar a elevada
transmissibilidade desse virus, bem como todos os demais impactos nos servigos de salde e na
morbimortalidade da populagao. Sendo assim, sugerimos que as etapas da pesquisa que envolvam
estratégias interativas presenciais, que possam gerar aglomeragdes, e/ou que néo estejam cuidadosamente
alinhadas as orientagdes mais atuais de enfrentamento da pandemia, sejam adiadas para um momento
oportuno. Por conseguinte, lembramos que para além da situacdo pandémica atual, continua sendo
responsabilidade ética do/a pesquisador/a e equipe de pesquisa zelar em todas as etapas pela integridade
fisica dos/as participantes/as, ndo os/as expondo a riscos evitaveis e/ou ndo previstos em protocolo
devidamente aprovado pelo sistema CEP/CONEP.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

N&ao ha pendéncias e/ou inadequacdes éticas, baseando-se nas Resolugdes 466/2012 e 510/2016, do
Conselho Nacional de Saude, e demais normativas complementares. Logo, uma vez que foram procedidas
pelo/a pesquisador/a responsavel todas as corre¢oes apontadas pelo parecer consubstanciado, o Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal da Fronteira Sul (CEP/UFFS) julga o
protocolo de pesquisa adequado para, a partir da data deste novo parecer consubstanciado, agora de
APROVAGCAOQ, iniciar as etapas de coleta de dados e/ou

Enderego: Rodovia SC 484 Km 02, Fronteira Sul - Bloco da Biblioteca - sala 310, 3° andar

Bairro: Area Rural CEP: 89.815-899
UF: SC Municipio: CHAPECO
Telefone: (49)2049-3745 E-mail: cep.uffs@uffs.edu.br

Pagina 11 de 13

60



)) UNIVERSIDADE FEDERAL DA Qi’lo:dql?ornp

FRONTEIRA SUL - UFFS
UFFs

Continuacdo do Parecer: 5.011.929

qualquer outra que pressuponha contato com os/as participantes.

Considerag¢des Finais a critério do CEP:

Prezado (a) Pesquisador(a)

A partir desse momento o CEP passa a ser corresponsavel, em termos éticos, do seu projeto de pesquisa —
vide artigo X.3.9. da Resolugio 466 de 12/12/2012.

Figue atento(a) para as suas obrigagdes junto a este CEP ao longo da realizagao da sua pesquisa. Tenha
em mente a Resolucdo CNS 466 de 12/12/2012, a Norma Operacional CNS 001/2013 e o Capitulo Ill 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 emissao deste parecer consubstanciado, devera ser enviado
um relatério parcial a este CEP (via NOTIFICAGAO, 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. Qualqguer alteragdo que ocorra no decorrer da execugdo do seu projeto e gue nao tenha sido prevista
deve ser imediatamente comunicada ao CEP por meio de EMENDA, na Plataforma Brasil. O ndo
cumprimento desta determinagao acarretara na suspensao ética do seu projeto.

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

Em caso de duvida:

Contate o 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, opgdo 8 e opgdo 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
eletronica da Plataforma Brasil. O atendimento € online.

Boa pesquisa!

Enderego: Rodovia SC 484 Km 02, Fronteira Sul - Bloco da Biblioteca - sala 310, 3° andar

Bairro: Area Rural CEP: 89.815-899
UF: SC Municipio: CHAPECO
Telefone: (49)2049-3745 E-mail: cep.uffs@uffs.edu.br

Pagina 12 de 13

61



)) UNIVERSIDADE FEDERAL DA ) Plobaforma
& FRONTEIRA SUL - UFFS »lgrofil

Continuacdo do Parecer: 5.011.929

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 23/09/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1791818.pdf 15:05:41
Projeto Detalhado / | TCC_JOAO_23 SET.doc 23/09/2021 |[Julyane Felipette Aceito
Brochura 15:01:11 Lima
Investigador
Outros pendencias_tcc.doc 23/09/2021 |Julyane Felipette Aceito
14:55:52  |Lima

TCLE/ Termos de |FORMS_TCLE.pdf 23/09/2021 |Julyane Felipette Aceito

Assentimento / 14:54:20 [Lima

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_JOAO.doc 23/09/2021 |[Julyane Felipette Aceito

Assentimento / 14:51:17 |[Lima

Justificativa de

Auséncia

Qutros ColetaDados.xls 27/08/2021 |Julyane Felipette Aceito
10:31:46  [Lima

Outros Identificacao.doc 27/08/2021 |Julyane Felipette Aceito
10:31:22  [Lima

Projeto Detalhado / | ProjetoTCCJOAOFINAL.pdf 12/07/2021 |Julyane Felipette Aceito

Brochura 10:28:51 Lima

Investigador

Folha de Rosto Folha_Rosto_Joao.pdf 12/07/2021 |Julyane Felipette Aceito
10:23:37 _|Lima

Situacgdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
N&o

CHAPECO, 01 de Outubro de 2021

Assinado por:
Renata dos Santos Rabello
(Coordenador(a))
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