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RESUMO

As redes colaborativas na internet tém potencializado o compartilhamento de
experiéncias de publicos ligados aos mais diversos contextos. Na area da
saude, a participagcdo e a colaboracdo de pacientes na internet originou o
conceito de Health 2.0 e tem crescido devido aos seus potenciais de
compartilhamento de experiéncias, ajuda mutua e interagdo com outros
pacientes. A presente dissertacdo tem como objetivo investigar a comunicagao
colaborativa dos pacientes renais nas redes sociais on-line da Fundacao Pro-
Rim. De natureza qualitativa, o estudo em tela utiliza como método a
Netnografia e a Etnografia, bem como a realizacdo de entrevistas em
profundidade. Dentre os resultados alcancados esta a constatacao de que este
publico apropria-se desse espaco para o relacionamento com a instituicao, o
compartilhamento de experiéncias com outros pacientes, de histérias de vida e
a busca por conhecimento sobre o tratamento renal, especialmente o
transplante. Entre os teodricos que fundamentam essa investigacdo estao
Garbin (2008), Don Tapscott e Williams (2008), Clay Shirky (2008), Raquel
Recuero (2009), Carolina Terra (2009), entre outros.

Palavras-chave: comunicagao organizacional; colaboragdo; redes sociais on-
line; publicos; saude; pacientes renais.



ABSTRACT

The collaborative networks on the internet have enhanced the sharing of
experiences of groups connected to the most diverse contexts. In area of
health, the participation and collaboration of patients on the internet gave rise to
the concept of Health 2.0, and has been growing due to the potential for sharing
experiences, mutual support and interaction with other patients. This
dissertation has the objective of investigating collaborative communication of
renal patients in online social networks of the Fundagao Pro-Rim. Qualitative in
nature, the study makes use of Netnography and Ethnography methods, as well
as conducting in-depth interviews. Among the results is the finding that this
group takes ownership of the space for the relationship with the institution,
sharing experiences with other patients, life stories, and the quest for
knowledge about renal treatment, especially transplants. The theorists
establishing this investigation include Garbin (2008), Don Tapscott and Williams
(2008), Clay Shirky (2008), Rachel Recuero (2009) and Carolina Terra (2009),
among others.

Key words: organizational communication; collaboration; on-line social
networks; audiences; health; renal patients.
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INTRODUGAO

A colaboragao esta ligada a natureza da comunicagao dos publicos nos
ambientes da segunda geragcdo da Internet, denominada como web 2.0. A
geracao de conteudo pelos usuarios, o incremento da participagao na rede e a
construgdo coletiva de conhecimento s&o algumas das caracteristicas
evidenciadas em meios digitais como blogs, Twitter, Orkut, Facebook, entre
outros. Esse tema tem sido estudado dentro da area de comunicacgao, pois se
insere em um contexto ndo somente de evolugao tecnoldogica, mas de
mudanc¢as no ambito dos relacionamentos e das participacdes sociais por meio
da internet.

Na comunicagdo inserida no contexto da saude, sdo percebidas
mudang¢as na maneira como os pacientes buscam informacdes, se relacionam,
compartilham informagdes e experiéncias. Sites como Patients Like me e
diversas outras comunidades afins mostram a participacdo de pacientes
crbnicos em ambientes colaborativos. Muitos pacientes que sofrem de uma
doenca tém se apropriado da internet para compartilhar suas idias e
experiéncias com outros pacientes. Eles estabelecem didlogos sobre seus
tratamentos, indicam profissionais, compartilham suas histérias e vivéncias.
Sob o ponto de vista institucional, essa colaboragao tem revelado mudancas na
forma de gerenciar a comunicagdo e o relacionamento de profissionais e
instituicbes de saude com seus publicos.

A presente pesquisa tem por objetivo geral identificar como se da a
participagcdo de pacientes renais nas redes colaborativas digitais da Fundagao

Pré6-Rim. Entre os objetivos especificos, tentamos compreender como os
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pacientes renais apropriam-se das redes sociais online para buscar
informagdes e compartilhar experiéncias relativas as suas realidades. Também
analisamos a forma como os pacientes renais relacionam-se com outros
pacientes dentro dessas redes digitais. E ainda identificamos como se da a
interacdo dos pacientes renais com a Fundacdao Pré-Rim por meio dos
ambientes colaborativos.

Buscando analisar empiricamente a participagdo de um grupo de
pacientes, realizou-se uma pesquisa de campo junto a publicos de uma
entidade filantrépica voltada ao tratamento de doentes renais. A instituicao foi
escolhida por ser uma das principais na area de Nefrologia do sul do Brasil e
por ser pioneira e destaque na realizacdo de transplantes renais em Santa
Catarina - estado referéncia no pais na realizagao desse procedimento. Por
esse motivo, recebe pacientes de diversas regides do Brasil, sendo que, muitas
vezes, o primeiro contato € pela internet. Como metodologia de pesquisa, foi
utilizada a etnografia on-line e off-line. A observagéao participante’ foi possivel
devido a atividade profissional da autora como profissional de Relagbes
Pudblicas na institui¢ao.

Este estudo foi dividido em trés etapas. A primeira consiste na revisao
bibliografica sobre a participagdo do publico na “Era da Colaboragao”. Nesse
capitulo, sdo abordados aspectos tedricos e conceituais ligados a colaboragéo,
a redes sociais digitais e as caracteristicas da participagdo do publico na web

2.0 sob o enfoque da comunicagdo organizacional. A segunda parte do

1 De acordo com Cicilia Peruzzo (2005, p. 125) a observagdo participante consiste na
insercdo do pesquisador no ambiente natural de ocorréncia do fendmeno e de sua interagédo
com a situacao investigada;
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trabalho discorre sobre saude, internet e algumas praticas colaborativas de
comunicagao em saude na web 2.0. Esse capitulo resgata pesquisas anteriores
ligadas a esse assunto e aborda o conceito do “paciente expert’ e suas
caracteristicas. Por meio da analise de sites, blogs, comunidades virtuais em
redes sociais on-line e também entrevistas em profundidade com
comunicadores da area da saude e internet, analisam-se experiéncias de
publicos e de instituicdes de saude nos ambientes sociais on-line.

O terceiro capitulo detalha o corpus da pesquisa e analisa os resultados
obtidos a partir da etnografia na Fundagéo Pr6-Rim, da realizagdo de estudo
netnografico nos perfis das redes sociais on-line da instituicdo bem como das
entrevistas em profundidade com pacientes renais.

De outubro de 2009 a maio de 2011, passou-se a acessar sites ligados a
area e a participar de comunidades virtuais nas redes sociais on-line e blogs de
pacientes renais. Mais especificamente no periodo de dezembro de 2010 a
abril de 2011, realizou-se a “entrée cultural’ nos ambientes Orkut, Facebook e
Twitter da Fundagédo Pro-Rim, com o intuito de conhecer como se déo as
participacbes e o relacionamento dos pacientes renais entre si e com a
instituicao.

Para a coleta de dados, foi concretizado um recorte temporal dos
primeiros 100 dias de presenca da Pr6-Rim nas redes sociais, que ocorreu de
14 de dezembro de 2010 a 25 de margo de 2011. Nesse ponto da pesquisa, foi
efetuado um levantamento quantitativo das interagdes sociais dos pacientes
renais para mapeamento das categorias que fundamentaram a analise dos

dados levantados.



19

Todas as interagdes desse periodo foram catalogadas e classificadas de
acordo com os seguintes filtros: ocorréncia, ambiente digital, perfil do usuario,
tipo de usuario, tema de interacao, link, data da ocorréncia, tipo de ocorréncia
(comentario, retweets, curtir etc.) e status da ocorréncia (positivo ou negativo).

Por meio desse levantamento quantitativo identificaram-se os pacientes
por meio da andlise das mensagens compartilhadas e dos seus perfis na rede.
Em seguida, foram identificados aqueles mais engajados e com participagdes
relevantes. Foram selecionados dez pacientes em diferentes etapas no
tratamento da insuficiéncia renal cronica e de varias regides do Brasil para a
realizacao da entrevista em profundidade que ocorreu pela internet por meio de
ferramentas de mensagem instantdnea (MSN, skype e chats das redes
sociais).

Na etnografia realizada na Fundacdo Pro-Rim, foram analisados
documentos, relatérios sobre as atividades na internet, videos, matérias e o dia
a dia de seus pacientes. A observagdo em campo permitiu o dialogo com
pacientes renais nas diversas fases do tratamento e também a identificacdo de
pacientes que realizaram consultas para a realizagado do transplante renal apds
a interagdo nas redes sociais digitais. Durante a entrée cultural off-line houve,
também, a participacdo em eventos voltados a pacientes renais, como
encontros de transplantados e o evento Semana do Paciente Renal, realizado
em outubro de 2010, em Joinville (SC). Dentro da observagao participante, foi
realizada uma entrevista semiestruturada com a analista de midias sociais da
instituicdo com o intuito de compreender a sua visao sobre a interacdo desse
publico e sobre o trabalho realizado para atender a demanda e produzir

conteudo direcionado.



20

Com esses procedimentos metodolégicos adotados, buscou-se o
aprofundamento nas praticas colaborativas com énfase na area da saude e na
experiéncia dos pacientes renais nas redes da instituicdo. Por meio desta
pesquisa, buscou-se responder o0 seguinte problema: como se da a
participagcdo dos pacientes renais nas redes colaborativas digitais da Fundagao

Pro-Rim?
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1 COMUNICAGAO COLABORATIVA DO PUBLICO NAS REDES

SOCIAIS ON-LINE

A participacao publica € uma busca do ser humano e ocorre desde antes
do surgimento dos meios de comunicagéo. Por qual motivo, entédo, se discute
tanto a “participacao” do publico no contexto atual? Fala-se isso, porque ela foi
potencializada nos espagos colaborativos da web 2.0 e isso configura
mudancgas nas praticas sociais € de comunicacao do publico, e no nivel de
propagacao da informagao que ele produz e expressa.

Um usuario comum das redes sociais on-line tornou-se um comunicador,
podendo influenciar e atingir muito mais pessoas do que alguns veiculos de
comunicacao especializados. O publico assume um novo papel diante da
comunicacao: nao mais de espectador e receptor de informagbes, mas
também, agora, de emissor, produtor de conteudo e formador de opinidao na
chamada “Era da Colaboracao”.

Com isso, a participacdo social nesse meio tem influenciado os mais
diversos contextos: na educagéo, na saude, nas artes, no contexto profissional
e organizacional, entre outras realidades. Uma organizacdo pode ter sua
imagem e reputacao influenciada positiva ou negativamente com a participagéo
de um cliente “nativo digital” nos espagos colaborativos. Essas mudangas na
comunicagao organizacional instigam profissionais da area a um novo modo de
atuar, considerando a importancia e o novo papel dos seus publicos 2.0.

Esse € um novo momento na comunicagao, no qual o publico deve ser
investigado bem como os conceitos e praticas ligadas a sua interagao,

participagéo, colaboragédo e compartilhamento na web 2.0. Identificar de que
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forma se da a participagao do publico nos ambientes colaborativos, como se
apropriam das ferramentas e de que maneira se relacionam tem sido um novo
caminho de estudo e pratica a ser percorrido no campo da comunicacao social.

O objetivo deste capitulo € estudar a participacdo do publico nos
ambientes colaborativos da internet sob o enfoque da Comunicagao
Organizacional. Sua abordagem se da nas praticas de comunicagao do publico
2.0 e discorre sobre a “Era da Colaboracédo” e as ferramentas colaborativas

ligadas a web 2.0.

1.1 O PUBLICO 2.0

Antes de aprofundar o estudo na presencga do publico no contexto atual
da comunicagao colaborativa, faz-se necessario resgatar alguns aspectos
histéricos da relagao entre midia, tecnologia de comunicacgao e participagédo do
publico. A participagdo dos cidaddos ja era percebida muito antes dos
primordios da internet e até mesmo da criacdao dos meios de comunicagao
social. Esse sentimento de envolvimento e participacdo era evidenciado nos
teatros gregos, os quais incentivavam o sentimento publico nas representagées
simbdlico-comunicativas das tragédias. Massimo Di Felice (2008) aponta a
forma arquitetdnica dos teatros gregos (que permitia uma visdo plena de
qualquer ponto e contava com uma acustica que atingia a todos) como um fato
técnico-comunicativo que exercia influéncia na vida publica e no acesso ao

debate e a participacao do publico.
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A prépria forma arquitetdnica do teatro (...) demonstra que, ao
contrario do pensamento comum, a comunicagdo, mais que
elemento externo, se constitui em fator propiciador que permite
realizagdo da troca publica e funda o publico, enquanto o
insere em uma arquitetura comunicativa real” (DI FELICE,
2008, p. 20)

Essa busca pela participagdo esta relacionada com o senso de
cidadania das pessoas e tem sido potencializada pela internet e pelo
surgimento de ferramentas colaborativas e de relacionamento social. Para Di
Felice (2008), o contexto atual da internet faz parte de uma quarta revolugao
comunicativa. Com base na obra de Baldini?, Di Felice (2008) destaca que o
homem viveu trés grandes revolugbes comunicativas: a primeira revolugao
surge com a escrita no século V a.C., no Oriente Médio, e marca a passagem
da cultura e da sociedade oral para a cultura e a sociedade da escrita; a
segunda aconteceu com a invengao dos caracteres méveis e o surgimento da
impressao por Gutenberg, na Europa, na metade do século XV (esse momento
difunde a cultura do livro e da escrita); e a terceira revolugdo, marcada pelo
inicio da cultura de massa, surge no periodo da Revolugdo Industrial e
caracteriza-se pela difusdo de mensagens veiculadas pelos meios de
comunicacao eletrdnicos.

Cada um desses momentos possibilitou mudangas nas praticas de
comunicagao. A introdugdo de novos meios determinou a possibilidade de
alcangar um publico cada vez maior em um periodo de tempo e a um custo
cada vez menores.

Para Di Felice (2008), essas revolugbes comunicativas passaram a

possibilitar ndo apenas novas praticas comunicativas, mas também novas

% 0 italiano Massimo Baldini & autor de Storia della comunicazione (1989).
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praticas sociais e novas formas de interagdo com a paisagem. Para ele, esse
olhar sobre a histéria das transformacdes comunicativas permite perceber a
mudancga nas formas de armazenar, organizar e comunicar as informagdes em
um sentido evolutivo.

A insergao das novas tecnologias digitais e de relacionamento também
revela mudangas nas praticas sociais do publico e configura, entdo, a quarta
revolucdo da comunicacdo. Para o autor, nessa ultima revolugdo, além da
expansao do elemento comunicativo, o préprio processo e o préprio significado
do ato de comunicar estao sendo transformados.

De acordo com Di Felice (2008), pela primeira vez na histéria da
humanidade a comunicacao se torna um processo de fluxo em que as velhas
distingdes entre emissor, meio e receptor se confundem e se trocam até
estabelecer outras formas e outras dindmicas de interagao.

Com o advento da internet, alguns autores tém identificado
caracteristicas na forma como o publico se comporta e se comunica na rede.

Pierre Levy descrevia o perfil do publico na internet a partir da
concepcao de que o crescimento do ciberespago € como um movimento de
‘jovens avidos para experimentar, coletivamente, formas de comunicagéo
diferentes daquelas que as midias classicas nos propéem”. (LEVY, 1999, p.
11).

Terra (2009) define o publico 2.0 como usuario-midia e afirma que
contemplar os canais de comunicagao em que 0 usuario € o maior responsavel
pelo conteudo pode ser uma fonte de baixo custo e de confiabilidade para as
organizagdes. De acordo com a pesquisadora, o usuario tem o poder de

expressar-se, de mobilizar outros usuarios, de fazer barulho. O que antes era
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exclusivo dos grandes conglomerados de midia e das corporagbes passa a
também ser de posse do usuario comum.

Jeff Howe (2009) denomina a atual geragdo como Nativos Digitais. Ja
Don Tapscott e Williams (2008) chamam de “Geragao Net”, a qual é formada
por pessoas nascidas entre 1977 e 1997. Essa é a primeira geragao a crescer
na era digital e isso a torna uma forga para a colaboragéo. Os autores (2008,
p.62) mostra que esta é a geragédo da colaboragao por uma razao principal: ao
contrario dos seus pais nos Estados Unidos, que assistiam 24 horas de

televisao por semana, os jovens dessa geragao crescem interagindo.

Esta geragdo nasceu em bits e estd completamente confortavel
com tecnologia. Eles querem o estado da arte da tecnologia e
de ferramentas de colaboragao, tais como wikis e mensagens
instantaneas, que os ajudam para trabalhar. Quando convém,
eles anseiam por trabalhar desde outras localidades, em casa,
por exemplo, e esperam que as tecnologias estejam
disponiveis nestas localizagbes remotas. (TAPSCOTT, 2008, p.
62)

O publico 2.0 domina muitas das enormes comunidades on-line, nas
quais milhdes de usuarios socializam, colaboram, avaliam produtos e servigos
das empresas e até mesmo oferecem entretenimento e servigos criados por
eles mesmos. Assim, disseminam informacdes, formam redes em torno de
diversos temas, tém participacao social através da visibilidade e tornam-se
publico ndo somente de seus conhecimentos e opinides, mas também da sua
identidade.

Classificar os usuarios de acordo com os seus niveis de participacao na
rede tem sido uma pratica de alguns pesquisadores da area de comunicagéo.
Li e Bernoff (2009) desenvolveram uma metodologia baseada na Forrester

Research, voltada para a classificagado dos perfis tecnograficos - sociais dos
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usuarios, de acordo com as suas praticas de comunicacao. Nela, os usuarios
sao classificados como criadores, criticos, colecionadores, participantes,
espectadores e inativos.

A figura 1 ilustra a classificagado feita por Li e Bernoff (2009, p. 45)
conforme os perfis e as praticas de comunicagao efetuadas nos ambientes

colaborativos.

FIGURA 1 - PERFIL TECNOGRAFICO SOCIAL

* Publicar um blog

j = Publicar as préprias paginas Web
Criadores ) e Fazer upload de video criado Dor vocé

» Fazer upload de musica criada por vocé
* Escrever artigos e histdrias e publica-los

Criticos @ﬂ_ * Publicar rating’spfcriticas de predutes e servigos
= * Fazer comentarios ne blog de outra pessoa

* Escrever em féruns on-line

= Escrever/editar artigos em um wiki

Colecicnadorasy @ * Usar foads RSS
* Adicionar tags a paginas Web ou fotos
« “Votar” on-line em sites Web

@ — Manter um perfil em um site de relacionamento social

Participantes . p ; '
= Visitar sites de relacionamento social

* Ler blogs
Espectadores| ®4 » Assistir a videos de outros usuarios
= « Ouvir podcasts
* Ler féruns on-line
* Ler ratings/andlises criticas de clientes
inativos @1 — + Nenhuma dessas atividades
— Eruerasf

Fonte: LI; BERNOFF (2009, p.45).

De acordo com o pesquisador, os criadores sdo consumidores on-line
que, pelo menos uma vez por més, publicam um blog ou artigo on-line, mantém
uma pagina web ou fazem upload de arquivos de video ou audio para sites
como o Youtube. Nos Estados Unidos, representam 18% da populagao adulta

on-line e na Europa equivalem a 10%.
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Os criticos reagem a outros conteudos on-line, postando comentarios em
blogs ou féruns, escrevendo rating, criticas ou editando wikis. Eles representam
um em cada quatro americanos adultos. .

Os colecionadores armazenam URLSs e tags, votam em sites em um servigo
como Digg ou usam Feeds de RSS em servicos como bloglines. Sé&o
considerados um grupo de elite que inclui apenas 10% dos americanos on-line.

Os participantes mantém perfis em um site de relacionamento social como
Facebook e MySpace. Os espectadores consomem o que o restante produz —
blogs, videos online, podcasts, foruns e analises criticas. Esse é considerado o
maior grupo, com 48% dos americanos adultos e 37% dos europeus adultos.
Os inativos ou nao participantes ndo criam nem consomem conteudos sociais

de qualquer tipo.

1.1.1. A participagdo do publico sob o enfoque da Comunicagao
Organizacional Colaborativa
Para gerar bons relacionamentos e construir uma imagem positiva
perante a opinido publica, é fundamental a comunicagdo de uma organizagao
com o0s seus publicos. Manter uma comunicagéao eficiente, alinhando recursos,
objetivos, estratégias e ferramentas sempre foi uma preocupagdo das
organizagbes. Com as mudangas provenientes da maior participacdo do
publico na internet, o modo de se identificar, de mapear e de se relacionar com

os publicos esta também passando por um processo de convergéncia®.

® Com base na visdo de Jenkins (2008), a convergéncia consiste em uma transformacéo
cultural @ medida que consumidores sao incentivados a procurar novas informacgdes e fazer
conexbes em meio a conteudos midiaticos dispersos. A convergéncia dos meios de
comunicagdo, a inteligéncia coletiva e a cultura participativa compdéem a cultura da
convergéncia.
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Até a década de 1990, a comunicagdo organizacional contava com
veiculos de comunicagdo predominantemente unidirecionais. As midias
empresariais, como jornais, revistas, materiais audiovisuais, eram os principais
instrumentos de comunicacdo da empresa com os seus publicos®.

De acordo com Nassar (2008), elas tinham como objetivo principal
divulgar as mensagens das empresas sem provocar controveérsias ou estimular
outros pontos de vista acerca das mensagens veiculadas pelas organizagées.
Com o surgimento das novas tecnologias de comunicagéo, o cenario passa a
ser evidenciado pela participacdo dos publicos. Desde os anos 1990, a
comunicagao organizacional tem se realizado a partir das plataformas
tecnoldgicas digitais, como a internet.

As novas midias digitais se caracterizam pela sua grande abrangéncia,
interatividade, velocidade, intervencao no debate social, além de sua utilizacao
por nao especialistas, como produtores de conteudo e acontecimentos
mediaticos. Consiste no surgimento de novos protagonistas nos processos

comunicativos organizacionais.

Essa utilizagdo de midias digitais por novos usudarios nao
especialistas em comunicagdo, em suas inumeras formas de
uso, além das mudancas nos comportamentos
comunicacionais e relacionais, enfraqueceu a comunicagao
centrada na empresa. (NASSAR, 2008, p. 195)

Dentro desse cenario, no qual o usuario é também um comunicador, o
papel institucional dos profissionais de comunicagao necessita ser repensado.
No mundo digital, todos sdo comunicadores e muitas vezes a expressao de um

usuario comum da rede pode impactar de forma mais intensa na multiplicacao

* Esses veiculos sd0 usados hoje com a mesma eficiéncia nas organizagdes, porém, com a
possibilidade de ser integrado e seu conteudo melhor disseminado com o meio on-line.
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de uma determinada mensagem do que em uma ac¢éo de um profissional de
comunicacdo. Li e Bernoff (2009) mostram o funil de marketing®,
exemplificando como a voz do publico tem, muitas vezes, mais peso do que
uma acao de publicidade ou de relagbes publicas. Eles enfatizam que as
propagandas, como comerciais em televisao, por exemplo, ndo promovem uma
conversa e sim “gritos” da empresa, o0s quais estdo cada dia mais
enfraquecidos e despercebidos em meio a tantas outras vozes e produgdes de
conteudo. Nessa dindmica, portanto, a confiangca em anuncios tende a cair e a
confianga na recomendagao “do amigo” tende a crescer. A influéncia das
pessoas comuns aumenta e o poder do marketing tradicional tende a cair.

Li e Bernoff (2009) destacam um comentario de Brian Haven, analista de
marketing da Forrester, quando diz que “os profissionais de marketing néo
definem mais o caminho que as pessoas percorrem, nem lideram o dialogo”.
Eles concluem que, uma vez que as pessoas saibam que seu produto existe,
elas aprendem umas com as outras por meio de conversas em blogs, féruns,
redes sociais.

Gerir processos de comunicagao considerando essa nova dinamica da
participagdo do publico € um novo desafio. De acordo com Terra (2009), o
profissional de comunicagdo organizacional necessita tomar algumas atitudes
no processo de monitoramento, analise e proposicdo de acbes desse novo
cenario:

“diagnosticar o estado da marca e de seus principais produtos
e servigos nas redes sociais on-line; planejar e propor agbes
gue inspirem os consumidores acerca do universo que envolve

® Na teoria tradicional de marketing, os consumidores sdo levados até a saida maior por meio
de atividades de conscientizagdo com a publicidade. Eles passam por estagios — incluindo
consideragéo, preferéncia e agdo — para se tornar compradores. Os profissionais de marketing
tém pouco controle sobre o que acontece nos estagios intermediarios.
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a empresa; engajar-se em féruns que permitam a participagéo
de usuarios corporativos; estabelecer canais de comunicacao
sinceros, transparentes e ageis com os publicos; alterar o
paradigma do controle da informagdo e da marca; criar uma
cultura interna de participagao, colaboragao e coletividade a fim
de refletir tais principios externamente; entender a dindmica de
funcionamento deste universo e abrir-se para uma via de
entendimento com consumidores”. (TERRA, 2009, p. 13)

Esse cenario exige essas e outras mudangas na forma de gerenciar a
comunicacao, de conhecer o publico e promover a participacdao dele por meio
de contetdos e mensagens relevantes. E necessaria uma comunicag&o
organizacional revisitada com vista as novas vozes, praticas de dialogo e as

respostas nas redes colaborativas.

1.2 A “ERA DA COLABORACAO” NA WEB 2.0

Compartilhar experiéncias e informagdes, colaborar, interagir e participar
sdo praticas cada vez mais comuns no contexto atual, no qual o usuario € mais
do que um espectador, pois tem um papel fundamental na producido de
conteldo e na disseminacao de informacdes em rede. Tapscott e Williams
(2008) definem esse tempo como a “Era da Colaboragéo” e enfatizam que o
acesso crescente a tecnologia da informagéo coloca na ponta dos dedos de
todos as ferramentas necessarias para colaborar, criar valor e competir.

Na comunicagao colaborativa, um conceito a ser estudado é o da web 2.0, a
segunda geragao da internet. Para Primo (2006), a web 2.0 caracteriza-se por
potencializar as formas de publicagdo, compartihamento e organizagao de
informacdes, além de ampliar os espacos para a interagdo entre os

participantes do processo.
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Tal denominacgao foi langcada em outubro de 2004, em uma conferéncia
realizada em Sao Francisco, EUA, promovida pelas empresas MedialLive e
O’Reilly Media.

Segundo O’Reilly (2006), na web 2.0, o usuario pode controlar seus
proprios dados. Entre as competéncias centrais, estdo a arquitetura de
participacdo, os servicos e ndao os pacotes de software, aproveitamento da
inteligéncia coletiva, a pesquisa multivariada e a transformagdo de dados.
Entretanto, o carater coletivo e de cooperacdo ndo é novo, ele existe desde
antes do surgimento da propria internet e vem ressurgindo com a web 2.0.

A web 2.0 resgata caracteristicas do hipertexto, cujo termo foi criado, em
1965, por Theodor Nelson. O hipertexto teve suas primeiras manifestacées nos
manuscritos da Europa Moderna e das marginalias dos séculos XVI e XVII®.
Ambos possuiam o carater coletivo. Os textos eram construidos ao longo do
tempo e por varias pessoas. Em 1945, o projeto Memex’ inspirou Ted Nelson
na posterior criagdo do Projeto Xanadu®, em 1965, quando desenvolveu o
hipertexto. Em 1989, com a criacdo da World Wide Web por Tim Berners-Lee,
o0 potencial coletivo criado anteriormente da Ilugar a autonomia dos
programadores, que passam a modificar as paginas e a inserir os links nos
hipertextos. Aquino (2005) destaca que a cooperagéo sempre foi o background

da internet, mas que foi atrofiada com o seu surgimento.

6 Marginalias: anotagdes feitas pelos leitores nas margens das péaginas dos livros da época e
que, em seguida, eram transferidas para cadernos dos lugares de consultas.

" Memex consiste numa maquina conceitual semelhante a uma escrivaninha que tinha a
intencdo de armazenar conteudo. ldealizado por Vannevar Busch, o memex possibilitou a
consulta ao contetdo de forma n&o linear e dentro de sistemas de indexagdo da época (em
ordem alfabética, hierarquica e numérica).

& www.xanadu.com
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Com a web 2.0, a pratica coletiva na rede foi reavivada:

Ainda que o mecanismo de funcionamento das paginas web
proposto por Berners-Lee tenha atrofiado o potencial coletivo
do hipertexto, a teoria da Inteligéncia Coletiva nado esta
totalmente desconstruida. Muito pelo contrario, a existéncia
constante da cooperagcdo na constru¢cdo da internet e suas
aplicacdes demonstram que cada vez mais os esforcos se
voltam para a pratica coletiva na Rede. A construgdo de
sistemas e ferramentas a base da cooperacdo e que também
servem para inserir o usuario na elaboracédo da web vém desde
os primeiros experimentos dentro dessas paginas, mas de
poucos anos pra ca, essa pratica vem sendo denominada de
web 2.0. (AQUINO, 2005, p. 7)
Compreende-se, a partir desse levantamento histérico, que a pratica
coletiva e colaborativa nédo € algo novo e que a web 2.0 resgata conceitos
anteriores a sua existéncia. Sua estrutura e recursos atuais, no entanto,

ampliaram as possibilidades de participagao e de compartilhamento.

1.2.1. Compartilhamento, cooperacao e acao coletiva

Um dos pesquisadores que tem estudado atualmente as caracteristicas
da comunicagao colaborativa é o professor norte-americano Clay Shirky (2008).
No seu livro Here comes everybody: Organization without organization, ele
enumera uma escada de atividades relacionadas ao comportamento dos
grupos auto-organizados por meio das ferramentas sociais. E mais uma visdo
contemporanea sobre a participacdo na web 2.0. O especialista discorre sobre
compartilhamento (1), a cooperagédo (2) e a agao coletiva (3).

O compartilhamento € um modelo que cria menos demandas para os
participantes. Uma conhecida plataforma de compartilhamento é o Flickr, o qual
permite o maximo de liberdade para participar. Pelas configuragdes de

compartilhamento publico como o padrao, ele também permite que usuarios
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optem por mostrar as fotos somente para usudrios selecionados ou nenhum.
Compartilhar conscientemente o seu trabalho com outros €, segundo Shirky, o
jeito mais simples de tirar vantagem de uma ferramenta social.

O segundo degrau é a cooperagao e, segundo ele, € mais complexo que
o compartilhamento, pois exige a mudanga de comportamento do usuario para
sincroniza-lo com o de outras pessoas que também necessitam mudar seus
proprios comportamentos para a cooperacgao. Diferente do compartilhamento, a
cooperagao cria um senso de grupo, pois se sabe com quem se conversa.
Essa — feita por comunicadores instantdneos ou e-mail — é a forma mais
comum de cooperacdo e cria maior senso de comunidade que o
compartilhamento.

Para o autor, a producdo colaborativa € uma maneira ainda mais
engajada de cooperagao, porque aumenta a tensdo entre os objetivos
individuais e os do grupo. A principal diferenga entre produgéo colaborativa e
compartilhamento de informagéo é que a produgédo colaborativa exige que o
grupo tome decisdes em conjunto.

Apds a cooperagado e a produgado colaborativa, Shirky (2008) também
apresenta a Acgdo Coletiva. Nela, exige-se um grupo coeso que esteja
determinado a atingir um objetivo, sendo a unido fator essencial para o
sucesso. Enquanto o compartiihamento de informagcao produz percepgao
compartilhada, e a produgao colaborativa resulta em criagdo compartilhada, a
acao coletiva gera responsabilidade compartilhada, unindo a identidade do
usuario com a identidade do grupo.

Esse agrupamento abordado por Shirky também se assemelha ao que

Henry Jenkins (2008, p.41) define como comunidades de conhecimento, que se
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formam em torno de interesses intelectuais mutuos. Para ele, essas
comunidades podem revelar como o conhecimento torna-se poderoso na era
da convergéncia das midias.

Shirky também destaca que as novas ferramentas da web 2.0 criam
capital social (p. 193), termo definido por Bourdieu (1980, p. 2) como “conjunto
de recursos atuais e potenciais que estao ligados a posse de uma rede duravel
de relagbes mais ou menos institucionalizadas de conhecimento e
reconhecimento mutuo”. Mais tarde, o termo também foi estudado por Coleman
(1990) no artigo Social capital in the creation of human capital. Segundo ele, o
capital social seria constituido por trés caracteristicas: as obrigagbes e
expectativas que ajudam a estruturar a confianga entre os membros da rede; a
capacidade da estrutura social para gerar e colocar em funcionamento os
fluxos de informagédo; e as normas que regem o processo. (COLEMAN, 1990
apud MATOS, 2007, p.59)

Shirky mostra como grupos grandes tornam-se complexos demais para
serem gerenciados e como é possivel adequar as novas ferramentas para que
ocorra um autogerenciamento. O autor recomenda que as organizagdes abram
seus ambientes ao invés de criarem ferramentas colaborativas proprias na
internet para atender uma mera exigéncia de mercado. Com isso, compreende-
-se que, mais do que investir massivamente na criagdo de blogs corporativos,
por exemplo, o mais importante é identificar a auto-organizagdo dos grupos
ligados a instituicdo e adequar as novas ferramentas para uma colaboragéo

que ocorre de forma natural.

1.3 REDES SOCIAIS ON-LINE
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Um dos espagos em que se percebe a colaboracdo sao as redes sociais
on-line, que, segundo Recuero (2009), sdo os espagos para a expressao das
redes sociais na internet.

Antes de aprofundar o estudo sobre o0 que vém a ser os sites de redes
sociais, é importante destacar que o estudo sobre elas precede o surgimento
da internet. De acordo com Recuero (2008, p. 17), o estudo da sociedade a
partir do conceito de rede representa um dos focos de mudancga que permeia a
ciéncia durante todo o século XX. Teve seu inicio com matematicos e
posteriormente foi estudado por diversos ramos das Ciéncias Sociais.

James Fowler e Nicholas Christakis (2010) enfocam a esséncia das
redes sociais e descrevem suas regras de vida, destacando a conexao e o
contagio como dois aspectos fundamentais dessas redes. Na visdo dos
autores, compreender o funcionamento das redes sociais exige o entendimento
de certas regras em relagdo a conexao e ao contagio. Essas regras explicam

como os lagos podem fazer o todo ser maior que a soma das partes.

QUADRO 1 - REGRAS DA VIDA NA REDE

Regra 1 Diga-me com quem andas e te direi quem és
Regra 2 A rede nos modela

Regra 3 Nossos amigos nos afetam

Regra 4 Os amigos de nossos amigos nos afetam
Regra 5 A rede tem vida propria

Fonte: James Fowler e Nicholas Christakis, 2010, p.12
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A regra 1 diz que as nossas redes sao modeladas por nos, reafirmando
a expressao “Diga-me com quem andas e te direi quem és”. Criar sua propria
rede social € uma caracteristica dos seres humanos. A homofilia, que significa
“amar um igual”, denota isso. Ha a tendéncia consciente ou inconsciente de as
pessoas se associarem a pessoas que se parecem com elas, compartilham de
interesses comuns, historias e sonhos.

Na visao dos autores, no vasto tecido da humanidade, cada pessoa esta
conectada a amigos, familia, colegas de trabalho e vizinhos. E essas pessoas,
por sua vez, estdo conectadas aos seus amigos, familia, colegas de trabalho e
vizinhos e assim sucessivamente, até que todos no mundo, de um jeito ou de
outro, estejam conectados.

A segunda regra traz a afirmagao “a rede nos modela” e salienta que o
lugar que cada um ocupa na rede o afeta. Alguém que possua muitos amigos
possui uma vida diferente daquele que nao tem, e a quantidade de contatos

gue os amigos ou familiares de uma pessoa possuem também é relevante.

Quando as pessoas com as quais vocé esta conectado tornam-
se mais bem conectadas, isso reduz a distancia que vocé tem
de percorrer entre uma pessoa e outra para alcangar todo
mundo na rede. Vocé se torna mais central. Ser mais central
significa ser mais suscetivel ao que quer que esteja fluindo
dentro da rede.” (FOWLER e CHRISTAKIS, 2010, p. 16)
A terceira destaca a influéncia dos amigos e diz que “nossos amigos nos
afetam”, o que reforga a tendéncia de os seres humanos influenciarem uns aos
outros.

A regra quatro mostra que “os amigos dos amigos de nossos amigos nos

afetam”. Nessa regra, analisa-se que os amigos e familiares podem influenciar
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uma pessoa em certas coisas, como ganhar peso ou comparecer aos locais de
votacdo. Mas a familia e os amigos deles também tém esse poder de
influéncia. Isso ilustra a tendéncia dos efeitos de disseminagcdo de uma pessoa
para outra, para além dos lagos sociais diretos de um individuo.

Para decifrar o que esta acontecendo, Fowler e Christakis (2010, p. 18)
afirmam que sao necessarias duas informagdes. Primeiramente, deve-se olhar
para além das diades simples e sequenciais, e entender as pessoas, 0s seus
amigos, 0os amigos de seus amigos, 0s amigos dos amigos de seus amigos e
assim por diante. Além disso, um segundo ponto consiste ha compreensao dos
lagos que existem entre essas pessoas.

A quinta regra aponta que a rede tem vida propria e que as redes sociais
podem ter propriedades e funcdo nem sempre controladas ou mesmo
percebidas pelas pessoas dentro delas. Tais propriedades s6é podem ser
entendidas ao se estudar o grupo inteiro e sua estrutura.

O surgimento da internet potencializou a manutengao dos lagos sociais

em rede. Castells (2003) discorreu a respeito ao afirmar que:

Cada vez mais, as pessoas estdo organizadas né&o
simplesmente em redes sociais, mas em redes sociais
mediadas por computador. Assim, ndo € a internet que cria um
padrao de individualismo em rede, mas seu desenvolvimento
fornece um suporte material apropriado para a difusdo do
individualismo em rede como a forma dominante para a
sociabilidade. (CASTELLS, 2003, p. 109)

Para Recuero (2009), as redes sociais on-line ndo sao exatamente um
elemento novo, mas uma consequéncia da apropriacdo das ferramentas de
comunicacao mediada pelo computador e pelos atores sociais. Para ela, a

grande diferenga dos sites de redes sociais e outras formas de comunicagao
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mediadas por computador € o modo como permitem a visibilidade e a
articulacdo dessas redes, a manutencao dos lagcos sociais estabelecidos no
espaco off-line. “Sites de redes sociais sdo 0s espacos para a expressao das
redes sociais na internet’ (Recuero, 2009, p. 102).

Os sites de redes sociais possuem mecanismos de personalizagao,
apresentam possibilidade de construcao de perfis de forma publica e viabilizam
a construcao de interacdes nesses sistemas. De acordo com a pesquisadora,
sdo considerados sites de redes sociais os weblogs, os microblogs, além dos
sites de relacionamento. Das redes sociais on-line com alta relevancia de uso
no Brasil e no mundo estdo o Orkut, Facebook e o Twitter.

O Orkut é o site de relacionamento mais usado no Brasil®. Foi criado em
2004, pelo engenheiro Orkut Buylkkdkten e, posteriormente, como uma rede
de relacionamento pertencente ao grupo Google (TELLES, 2006, p.21). Ele
possibilita a interacdo entre os individuos e cria espacos nos quais eles se
agrupam de acordo com afinidades e caracteristicas semelhantes.

Os usuarios que participam do Orkut constroem um perfil pessoal
contendo caracteristicas basicas de apresentacdo com dados, como nome,
idade, sexo e também informag¢des complementares, como o que gosta de
fazer, que tipo de musica prefere, entre outros. Uma caracteristica do Orkut
consiste na formagdo das comunidades que se organizam em torno de
diferentes temas. De acordo com Recuero (2005), as comunidades sao criadas

pelos individuos e podem agregar grupos, funcionando como féruns, com

o Pesquisa realizada pelo Ibope Midia em setembro de 2010 aponta que 90% dos brasileiros
presentes na internet possuem perfil no Orkut.
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tépicos (nova pasta de assunto) e mensagens (que ficam dentro da pasta do
assunto).

Segundo a pesquisadora (RECUERO, 2007), a existéncia de capital
social, interatividade, dindmica, existéncia de lagcos sociais e tipos de
comunicacao podem ser consideradas as principais caracteristicas do Orkut,
sendo de extrema importancia para o desenvolvimento e construgdao de
identidades virtuais.

De acordo com a autora, o Facebook foi criado em 2004, por Mark
Zuckerberg, Dustin Moskovitz e Chris Hughes, estudantes de Harvard, nos
Estados Unidos. Inicialmente, consistia em uma rede social privada para os
estudantes da Harvard, antes de se tornar acessivel as outras universidades
americanas.

E o maior site de rede social do mundo. Conta com aproximadamente
600 milhées de usuarios ativos; nos Estados Unidos, foi o site mais visitado do
mundo, em 2010. Na pagina principal da rede social on-line, as postagens
ocorrem nos “murais”. Nesse espago, os amigos podem comentar, compartilhar
ou “curtir’. E possivel adicionar videos e fotos nas postagens.

O Twitter € um servigo de microblogging criado em 2006. Permite aos
usuarios enviarem e receberem atualizagbes de outros contatos por meio de
internet ou servicos de SMS' - Servico de Mensagens Curtas utilizado nos
celulares — em rede. O site foi fundado em 2006, pela Obvious Corp. A
proposta inicial era de que os usuarios publicassem aquilo que estivessem

fazendo ao responder a pergunta na pagina inicial “What are you doing?” *'.

'% Short Message Service
" Tradugdo: O que vocé esta fazendo?
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Porém, passou a ser usado para outros fins, como a difusdo de noticias,
indicagao de links e compartilhamento de diversas informacgdes.

Pesquisas como a ComScore (2010) apontam que o Facebook e Twitter
estdo crescendo em numero de acessos no Brasil, mas o Orkut continua sendo
lider em audiéncia pelo publico do pais. Na préxima etapa desse estudo, serao
apresentados alguns numeros sobre a realidade do uso desses sites no pais e

no mundo.

1.3.1. Panorama atual do uso das redes sociais on-line no Brasil e
mundo

Uma pesquisa realizada em 2010 pelo Ibope Midia'®> mostra o panorama
analitico tragado a partir dos reflexos do uso das redes sociais on-line nas
diversas regides e classes socioecondmicas do Brasil. A andlise aborda a
importancia da mensuragdo do conteudo gerado pelo consumidor para
obtencao de resultados no mercado publicitario e releva que as organizagdes
ainda precisam aprender a ouvir o consumidor nas midias sociais. Também
mostra que o engajamento de uma marca depende muito do estilo de produto e
retrata como isso acontece dentro da rede.

A pesquisa apontou que 75% delas aprovam acdes nas redes e nao se
incomodam quando as organizagbes usam-nas para divulgarem produtos,
servicos ou avaliar o comportamento do consumidor e se comunicar com ele.

Com relacdo ao uso das redes sociais, o estudo apontou que 60% dos

'2 Pesquisa “Many to Many — o Fendmeno das redes sociais no Brasil” feito pelo Ibope Midia e
Nielsen online com oito mil pessoas no periodo compreendido entre 2 e 15 de setembro, nas
principais regides metropolitanas do pais. Disponivel em
http://www.slideshare.net/ricardodepaula/o-fenmeno-das-redes-sociais-no-
brasil?from=ss_embed. Acessado em 15 de outubro de 2010.
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entrevistados usam redes ha mais de trés anos. Praticamente todos os
internautas do Brasil acessam as redes sociais - classes A, B e C tém a mesma
participacao no acesso.

O Orkut é utilizado por 90% dos usuarios brasileiros da internet. A maior
rede social do Brasil ainda ocupa essa posicdo devido ao seu pioneirismo no
pais. Entretanto, observa-se que o crescimento do Orkut € menor do que o das
duas segundas colocadas (o Facebook e Twitter, com 14% e 13%,
respectivamente) e 50% dos seus usuarios o utilizam menos do que no
passado.

A pesquisa mostra “a importancia da Tecnografia”,’”® destacando a
necessidade de as organizagdes entenderem a cadeia e 0 comportamento dos
frequentadores de redes sociais. Os dados obtidos foram: 96% ouvem,
assistem e léem; 83% compartilham informacdes; 4% avaliam, comentam e
participam; 33% produzem conteudo e 10% editam, moderam discussdes e
influenciam os demais. Os dados da pesquisa revelam a importancia do
conhecimento acerca das praticas sociais e de comunicacao dos publicos.

Os planejamentos de comunicagdo organizacional e de marketing
sempre se valeram da identificagdo dos publicos-alvo e do uso de pesquisas e
diagnosticos para aprofundar o conhecimento sobre seus interesses. Todavia,
com o advento da web 2.0, surgem novas formas de analise dentro das redes
sociais on-line e dos demais espacos colaborativos de comunicacao, as quais
visam conhecer ndo s os interesses dos usuarios, os conteudos mais

acessados, mas a forma como acessam e colaboram.

'3 O Perfil Tecnografico Social possibilita que sejam examinados grupos de pessoas e perceba
de que maneira esses grupos estdo participando desse fendmeno global na web 2.0. (Li e
Bernoff, 2009, p.42)
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A ComScore™ divulgou uma pesquisa, realizada em agosto de 2010 ,
sobre o crescimento das midias sociais no Brasil, a qual apontou, também, o
perfil demografico de visitantes ao Facebook, Orkut e Twitter, revelando niveis
variados de participagao por género, idade e regiao geografica.

O estudo descobriu que o Orkut continuou liderando o mercado das
redes sociais no Brasil, alcancando mais de 36 milhdes de visitantes unicos. O
Facebook cresceu para quase 9 milhdes de visitantes no pais, aumentando sua
audiéncia em 479% com relacdo ao ano anterior. O Twitter também mostrou
crescimento, quase dobrando sua audiéncia para 8,6 milhdes de visitantes. Ele
alcancou 23% da populacado brasileira, sendo a maior penetracdo em nivel

mundial.

GRAFICO 1 — O CRESCIMENTO DAS REDES SOCIAIS™.

“http://www.comscore.com/por/Press_Events/Press_Releases/2010/10/Orkut_Continues_to_L
ead_Brazil_s_Social_Networking_Market_Facebook_Audience_Grows_Fivefold

'® O crescimento das redes sociais, de acordo com pesquisa da ComScore, realizada em
Agosto de 2010. Disponivel em:
www.bluebus.com.br/show/2/99432/0_crescimento_das_redes_sociais_no_brasil_segundo_da
dos_da_comscore_grafico. Acessado em 12/01/ 2011.
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Trend in Visitors [000) to Orkut, Facebook and Twitter in Brazil
Souce: comScore Media Metrix, Visitors Age 15+ Aug 2009 - Aug 2010

+30%
25,000 ‘/—/‘_
———
20,000
L5000
+479%
10,000
| i — [ = |
5000 - = - SR58
| |
o !
Aug- 2009 Ocit- 2009 Dec. 2008 Feb-2010 Apar- 2010 Jun-2010 Aasg-2010
g Data Gem — LT Facebook. com s, T AMTTL BT LT

Fonte: ComScore

De acordo com a pesquisa, as pessoas mais jovens (15 a 24 anos)
estdo no Orkut (32%) e Twitter (36%), ja as pessoas com maior faixa etaria
(mais de 35 anos) demonstraram interesse maior no Facebook.

A pesquisa também apresentou o uso dessas redes sociais digitais nas
regides geograficas do Brasil. A regido sudeste mostrou-se 16% mais
predisposta a visualizar conteudos no Facebook; todas as outras regides
mostraram indices significativamente mais baixos. O Orkut e Twitter
apresentaram os padrdes de acesso mais equilibrados entre os visitantes de

varias regides.

FIGURA 2: PERFIL DEMOGRAFICO DOS VISITANTES DO
FACEBOOK, ORKUT E TWITTER



Perfil Demografico para Visitantes do Facebook.com, Orkut e

Twitter.com
Agosto de 2010

Total Audiéncia da Internet no Brasil’, ldade 6+ - Casa & Local de

Trabalho

Fonte: comScore Media Metrix

Composicao indice de Visualizagies de Paginas '

Categoria | Facebook.com | Orkunt Twitter.com

tle Redes

Sociais
Audiencia Total 100 100 100 100
Todos oz Homens |24 G4 g4 g1
Todas as Mulheres | 116 131 116 1149
Pessoas - ldade
Fessoas: 15-24 128 65 132 136
Pessoas: 25-34 g9 110 ga 21
Fessoas: 35-44 g6 118 83 69
Fessoas: 45-594 a4 141 a0 104
Fessoas: G5+ 73 134 T 71
Regiio
Centro-Ceste 94 g6 94 g6
Marte 103 v 107 101
Mordeste 99 46 101 93
Sul 101 g4 103 HE
Sudeste 100 116 100 103

Fonte:

comScore e Media Metrix.
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A tendéncia é de que cada vez mais as redes sociais on-line tornem-se

acessiveis ao publico, que o uso do Facebook aos poucos se expanda para

outras regides do Brasil, e que novas ferramentas colaborativas continuem

surgindo, ganhando acessos e preferéncias das pessoas.

Contudo, é

importante destacar que, nesse contexto, o que predomina n&o é a tecnologia e

sim o que ha por tras dela: o ser humano.

O publico 2.0 tem aderido as novas redes colaborativas e se apropriado

delas cada vez mais para buscar informagdes, compartilhar conhecimento,
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experiéncias e se relacionar com pessoas ligadas as areas e grupos de seu
interesse. Mais do que se concentrar nas ferramentas criadas, faz-se
necessario compreender de que forma a tecnologia tem apoiado o ser humano
e focar a analise, principalmente, na compreensdo sobre como as pessoas
apropriam-se dos mais diversos canais, sites e redes que lhes sao
apresentadas. Essa relagdo do homem com a tecnologia é campo de estudo
nas mais diversas areas, como educacao, cultura, meio ambiente, entre outros.
Nesta dissertagao, o enfoque se da na apropriacéo da tecnologia, por parte do
publico, no contexto da saude.

Apds abordar conceitos e praticas ligados a “Era da Colaboragao” e a
participagdo do publico 2.0, o proximo capitulo discorrera sobre Health 2.0 e
analisara de que forma pessoas acometidas por doencas crénicas tém utilizado
a tecnologia social para compartilhar experiéncias, buscar informag¢des sobre
suas realidades de doenga, seus tratamentos e — de modo especial — contar

com a rede para a ajuda mutua, em busca de uma esperanga para viver.
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2 HEALTH 2.0: PRATICAS COLABORATIVAS EM SAUDE NA WEB 2.0

As tecnologias sociais estdo potencializando de forma significativa a
participacdo de publicos e instituicbes na area da saude. Esse movimento,
conhecido como Health 2.0, pode ser definido como o uso de software social e
a sua capacidade para promover a colaboracao entre pacientes, seus médicos
e outros stakeholders na saude.

Sendo um termo ainda em constru¢ao e amadurecimento, o Wall Street

I'® aborda a Health 2.0 como uma fusdo do fenémeno da web 2.0 com a

Journa
area da saude. Outros pesquisadores’’ (Shreeve; O'Grady e Mateus Holt) tém
questionado essa definicao e afirmam que é possivel se aprofundar nela.

A visdo de Mateus Holt sobre Health 2.0 é a que mais se relaciona aos
objetivos deste trabalho. Para ele, os proximos passos consistem na garantia e
no suporte dos esfor¢os de colaboracao.

Ja O'Grady prefere o termo eHealth 2.0 criticando a viséo anterior que -
em sua visao - é fechada nos Estados Unidos. O pesquisador destaca que a
web 2.0 tem se tornado um foérum internacional da saude, onde as
comunidades possuem pacientes de diversas regides do mundo.

O médico Scott Shreeve afirma que a Health 2.0 deve superar a mera reflexao
sobre a tecnologia neste contexto, mas deve percorrer a uma redefinicagao da

saude. Ele criou uma imagem que mostra a integragdo entre elementos e

caracteristicas que compdéem o fendmeno health 2.0, como a conectividade, o

'® LANDRO, Laura. The informed patient: Social networking Comes to Health Care. Wall Street
Journal. 27 de dezembro de 2007. Disponivel em:
http://online.wsj.com/article/SB116717686202159961.html. Acessado em: 8 de dezembro de
2010.

' http://health20.org/wiki/Health_2.0_Definition
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incentivo, a qualidade e a transparéncia em meio a valores agregados a
servicos em saude. Denomina essa imagem como a representagdo candnica

da Health 2.0.

FIGURA 3 - REPRESENTACAO CANONICA DA HEALTH 2.0

No fendmeno Health 2.0, pessoas com doengas crbnicas estédo
compartilhando suas histérias com outros, ndo apenas para buscar suporte
emocional, mas também o conhecimento clinico.

A postura de pacientes cronicos diante da internet tem sido tema de
pesquisa na area de comunicagao e, especialmente, na area de medicina. Sao
abordados os aspectos ligados as mudangas na relagdo médico-paciente a

partir do acesso aos blogs, redes sociais, comunidades virtuais especificas e

'® http://blog.crossoverhealth.com/2007/02/10/the-canonical-health-20-representation/
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outros sites. Embora estudos apontem que a pesquisa na area de
Comunicacdo em Saude esteja crescendo no mundo (especialmente nos
Estados Unidos), ha ainda muitas discussdes a serem desenvolvidas nesse
cenario sobre a compreensao de como se da a interagao dos pacientes na rede
€ as suas praticas comunicacionais nos ambientes colaborativos da web 2.0.

O objetivo deste capitulo consiste no levantamento de pesquisas ja
realizadas nesse tema e na analise de praticas de comunicagao colaborativa

das instituicdes de saude e pacientes na web 2.0.

2.1 COMUNICACAO, INTERNET E SAUDE

Antes de aprofundar a pesquisa sobre os aspectos relacionados a saude
e internet, buscou-se compreender melhor a respeito do campo de
Comunicagao em Saude (Comunicagao para a Saude). Pesquisas indicam que,
em termos cronolégicos, a construgcdo do campo de estudo voltado a
Comunicagao e Saude (BELTRAN, 2001, p. 355) surge no século XIX, entre os
anos 1820 e 1840, quando o médico escocés Willian Alison e o francés Louis
René Villermé estabeleceram relagbes causais entre doenca e condicdes
socioecondmicas e culturais do povo. Eles acreditavam que as condicbes
precarias de vida e de trabalho dos operarios eram responsaveis pelas
enfermidades que os acometiam e pela baixa expectativa de vida registrada
entre eles. Para BELTRAN (2001), na visdo dos médicos, esta implicita a
origem do conceito de Comunicagao e Saude, pois privilegia a comunicagao

como ferramenta de promogao da saude.
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A enfermeira Florence Nightingale é apontada como personagem de
destaque, pois deu importancia a comunicacdo humanista com cuidados em
saude. Criou, em 1860, no St. Thomas Hospital, em Londres, a primeira escola
de enfermagem que se tornou modelo do ensino da profissdo no Ocidente.
Também criou a Oficina Sanitaria Pan-americana, que foi transformada em
seguida na Organizagao Pan-americana de Saude (OPAS/OMS).

Em entrevista concedida a revista eletrénica Comunicacdo & Saude™,
Pessoni (2005) destaca que a comunicagédo para a saude se constitui numa
area limitrofe entre ciéncias distintas: a Comunicacdo e a Saude. De acordo
com o pesquisador, os estudos nesses campos sao geralmente desenvolvidos
por pesquisadores de comunicagdo que elegem a saude como objeto de
estudo e por pesquisadores com formagao na area da saude, que acreditam na
comunicagao como ferramenta de trabalho em sua area de atuagéo.

Destaca que, conforme indicacdo do Handbook of Health
Communication, as linhas mais recorrentes de investigacdo na area,
atualmente, sdo as teorizagbes em Comunicagdo para a Saude, ou seja,
comunicagao cliente-provedor (relacionada aos planos de saude); interagcéo
meédico-paciente; comunicagdo em saude para a comunidade (organizagéo,
riscos a comunidade, servigco social, comunicacao interpessoal do dia a dia e
populagdes marginalizadas);campanhas de saude; estratégias comunicacionais
em saude; mensagens na midia eletrbnica (narrowcasting); telemedicina;

relagdes publicas e midia na Comunicacao para a Saude e politicas de saude.

' PESSONI, Arquimedes. A Comunicagdo para a Satide como campo de estudos e pesquisas.
Disponivel em http://www.comunicasaude.com.br/revista/03/entrevista.asp. Acessado em 15 de
agosto de 2010.
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Trata-se de uma area que precisa ser bastante desenvolvida e que, inclusive,
conta, nos EUA, com a contribuicdo de diversos programas educacionais
distribuidos pelo pais.

Na visdo de Pessoni (2005), os elementos chave de um programa de
comunicagao para a saude sdo o uso da teoria da persuaséo, a investigagao, a
segmentacdo da audiéncia e um processo sistematico de desenvolvimento de
programas. Cabe ressaltar uma importante definicdo de Comunicagcdo em

Saude, feita por Luis Ramiro Beltran (2001), que destaca:

A comunicagao para a saude consiste na aplicacéo planejada e
sistematica de meios de comunicagdo para mudanga de
comportamentos ativos da comunidade, compativeis com as
aspiracoes expressadas em politicas, estratégias e planos de
saude publica. Vista como processo social, € um mecanismo
de intervengéo para gerar, em escala multipla, influéncia social
que proporcione conhecimentos, forje atitudes e provoque
praticas favoraveis ao cuidado com a saude publica. Como
exercicio profissional, a comunicagdo para a saude €& o
emprego sistematico dos meios de comunicacao individuais, de
grupo, de massa e mistos, assim como tradicionais e modernos
como ferramentas de apoio a mudanca de comportamentos
coletivos funcionais ao cumprimento de objetivos de programas
de saude publica. (BELTRAN, 2001, apud, PESSONI, 2005, p.
39)

A internet, com sua caracteristica de promover a construgao coletiva e
exercer influéncia social, € um desses meios de comunicacao para a saude.
Porém, os meios de comunicacdo de massa abordam temas de saude
alcangando uma audiéncia heterogénea; ja no meio on-line, o carater individual
€ mais evidente. Com isso, as informagcbes podem ser acessadas

individualmente, o conteudo pode ser produzido de forma dirigida e com

profundidade, e a disseminacao e a “viralizacdo” do mesmo podem ocorrer de
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forma mais efetiva, considerando a inteligéncia coletiva e a auto-organizagao

dos publicos com interesse em temas comuns.

2.2 O PACIENTE EXPERT NA WEB 2.0

De modo geral, quando uma pessoa descobre uma doenga e sai do
consultério médico com as informacgdes clinicas e as orientagbes dadas pelo
profissional especializado, um dos seus comportamentos mais comuns é a
busca de mais informagbées junto a seus amigos, conhecidos e outros
profissionais, além do desejo de conhecer outras pessoas que possuam O
mesmo problema que o seu. Assim, podem trocar experiéncias e apoiar-se
mutuamente.

A busca de informagdes fora do consultério médico sempre foi uma
pratica do ser humano. Alguns exemplos seriam as redes sociais de pacientes,
as quais surgiram ha muito tempo; hospitais que formam grupos de pacientes
acometidos pela mesma doencga; associacdes de pacientes; ONGs e diversos
grupos de apoio a pessoas portadoras de determinada doenga. O surgimento
da internet e, de modo especial, a web 2.0 - que € caracterizada pela
colaboragédo e participagdo do publico — potencializaram ainda mais essa
pratica social dos pacientes, derrubando barreiras geograficas entre eles e
promovendo a formagao de lagos em redes sociais.

A médica pesquisadora sobre a relagdo de pacientes com a internet,
Helena Garbin (2008), defende essa pratica historica do ser humano e destaca
o papel da internet nesse processo. Essa ideia esta descrita em um trecho do

seu artigo denominado “A internet, o paciente expert e a pratica médica”: “Essa
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atitude fez e continuara fazendo parte da trajetéria terapéutica de cada um de
nds que, contemporaneamente, pode contar com o auxilio desta importante
ferramenta que é a internet’. (GARBIN et al, 2008)

Em um artigo sobre essa postura do paciente nos meios digitais, Garbin
e outros autores (2008) discutem até que ponto o paciente portador de
inumeras informagdes disponiveis na internet consegue alterar a relagao
médico-paciente, tradicionalmente baseada na assimetria de informacgdes.
Destacam que, com a internet, tem surgido um novo ator na area da saude: o
paciente expert, o qual é um paciente que busca informacdes sobre
diagnésticos, doencgas, sintomas, medicamentos, custos de internagdo e
tratamento. (...) Nao é apenas um paciente informado. (GARBIN et al, 2008)

Esse comportamento dos pacientes confirma a visdo de muitos autores
(Levy, 1999; Don Tapscott e Williams, 2008; Jeff Howe, 2009; LI; Bernoff;
2009, Terra, 2009) de que, no momento atual da comunicagédo, o usuario ganha
uma forgca uUnica e que, como publico, precisa de uma atengao especial de
andlise e relacionamento. Nesse cenario da saude, o “empowerment do
paciente” implica muitos aspectos que precisam de analise, como a mudanca
na relacdo médico-paciente, a perda da autoridade do profissional
especializado, a automedicacdo dos pacientes bem como os beneficios da
interacdo, agrupamento social on-line dos pacientes em torno de comunidades
virtuais e grupos de apoio.

Para os pesquisadores, é fundamental que nesse contexto os médicos
trabalhem com os pacientes e ndo para os pacientes, desenvolvendo algumas
atitudes que promovam o contato humano com eles, usando mais tempo para

escutar, absorver e valorizar as necessidades cognitivas, sociais e emocionais
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de seus pacientes. Também se recomenda que os profissionais estejam cada
vez mais atualizados, elaborando pesquisas e conhecendo melhor esse
universo em que se insere o paciente e sua relagao com a internet.

Nessa necessidade, pode-se identificar a oportunidade e o papel de
profissionais especializados em comunicacdo na atuagao na area da saude, os
quais podem, por meio de aplicagcdes de pesquisas com esses publicos e
monitoramento de redes sociais, apresentar dados aos médicos que lhes
permitam conhecer melhor esse universo em que o seu paciente esta inserido.

E preciso que, nesse ambito, a comunicacdo seja ainda mais efetiva
considerando a necessidade de conhecer profundamente o porqué e de que
forma o paciente interage e busca as suas informagdes de interesse.

Um estudo (in RICE e KATZ, 2001) conduzido com 800 usuarios da
internet apresentou alguns dados sobre as tendéncias dos usuarios com
relacdo a saude. Dos interrogados, 41% responderam afirmativamente a
pergunta se ja tinham buscado informagéo médica na rede. Foi identificado que
aqueles que acessam informacao de saude o fazem, em geral, mais de uma
vez. As frequéncias mais altas de acesso eram mais provaveis entre as
mulheres e entre os que consideravam possuir mais habilidades de internet.
Setenta e trés por cento dos que responderam ter acessado a internet em
busca de informacao de saude apontaram que discutiram a informacdo com
outras pessoas, sendo que metade desses falou com médicos e outros
profissionais de saude.

Uma pesquisa relacionada a participacao dos pacientes na web 2.0 é a
de Maia et al (2010), realizada a partir de analise de weblogs e comunidades do

Orkut, que tratavam sobre temas relacionados as psicopatologias. A pesquisa
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identificou que os pacientes tendem a utilizar esses espagos como mais um
meio para buscar informagdes sobre a doenca, para expressar seus
sentimentos, suas experiéncias com o processo de adoecimento e para
compartilhar suas angustias e sofrimentos com outras pessoas que também
estao vivenciando a mesma situacao.

Na coleta de dados do pesquisador (MAIA et al, 2010), realizou-se um
levantamento para identificar e classificar comunidades do Orkut e weblogs que
veiculavam assuntos referentes as psicopatologias. Foi identificado um total de
78 blogs e de 187 comunidades que tratavam sobre essa tematica. Os
resultados apontaram que dos 78 weblogs analisados somente 30 estavam em
funcionamento, e que 110 das comunidades analisadas estavam em
funcionamento. Frente a esses dados, o pesquisador indica que a taxa de uso
€ maior no caso das comunidades e que isso se deve, provavelmente, as
facilidades e possibilidades que o Orkut oferece para criacdo de comunidades
€ para interacdo e comunicagcdo quando comparadas com as oferecidas pelos
weblogs.

Foram identificados também os responsaveis pela criacdo desses
espagos. Dos 78 weblogs analisados, 20 deles foram criados por profissionais
da area da saude e 18 criados por pacientes. Das 187 comunidades
pesquisadas, 45 delas foram criadas por profissionais da area da saude e 63
criadas por pacientes. Nota-se, portanto, com esse dado, que possivelmente é
nas comunidades que os pacientes encontram mais espago para interagir e
trocar ideias sobre temas comuns.

Dentre os usudrios da saude que estdo presentes nos ambientes

digitais, destaca-se a participagao dos pacientes acometidos de alguma doencga
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crbnica. Eles tém formado redes sociais de colaboracdo para disseminar
informacdes sobre doencas e tratamentos, compartilhar as suas histdrias, lutar
pelos seus direitos, promover ajuda mutua, entre outros interesses.

Em uma pesquisa mais recente sobre a participacdo social dos
pacientes na internet, o Pew Internet & American Life Project e CHCF (2009)
publicaram um relatério com os resultados de uma investigagao realizada com
2.253 adultos com 18 anos ou mais. A pesquisa observou o crescente uso de
aplicacbes sociais pelos adultos com idade entre 18 e 49 anos.

De acordo com o relatério publicado, constatou-se que dos 61% dos
americanos adultos on-line a procura de informagdes de saude, 59% ja fizeram
pelo menos uma das seguintes atividades:

* Ler comentarios de alguém sobre a saude ou problemas médicos em um
grupo de noticias on-line, site ou blog;

» Consultar rankings on-line ou opinides de médicos ou de outros fornecedores;
» Consultar rankings on-line ou opinides de hospitais ou outras instalagdes
médicas;

» Cadastrar-se para receber atualizacdes sobre salude ou problemas médicos;

* Ouvir um podcast sobre os problemas de saude ou médico.

Dentro dos temas ligados a saude, a pratica de atividades fisicas € um
dos mais buscados. Além disso, sao assuntos de interesse informacdes sobre
doencgas especificas, tratamentos ou procedimentos médicos, prescricdo de
medicamentos, depressao, estresse, ansiedade ou problemas de saude mental

e tratamentos experimentais.
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Em maio de 2011, o Pew Internet & American Life Project divulgou o
estudo “The Social Life of Health Information, 2011” no qual repetiu e reforcou
dados da pesquisa anterior sobre o tema realizado e atualizou dados sobre o
uso das midias sociais para busca de informagao sobre saude.

De acordo com o relatério, em setembro de 2010, 62% dos usuarios
adultos de internet relataram usar um site de rede social. Desse grupo, vinte e
trés porcento dos usuarios de redes sociais on-line tém seguido as
experiéncias de saude de seus amigos pessoais; dezessete porcento usaram
sites de redes sociais para lembrar de outras pessoas que sofreram a partir de
uma determinada condicdo de saude; quinze porcento tém obtido qualquer
informacao sobre a saude; quatorze porcento dos usuarios do site de rede
social tém levantado o dinheiro para ou a atencdo para um problema ou causa
de saude e onze porcento dos usuarios do site de rede social postaram
comentarios, duvidas ou informacdes sobre questdes de saude ou médico;
nove porcento dos usuarios do site de rede social ja se uniram a um grupo de
saude em um site de rede social.

A pesquisa aponta que a rede social on-line Facebook tem ganhado
espacgo junto a populagao de internet nos ultimos dois anos, mas que seu uso
tem sido ainda moderado para assuntos ligados a saude, exceto o caso de
pessoas que possuem doencas crénicas.

De acordo com o Pew Internet (2011), o acesso as informagbes e
relacionamentos ligados a saude sdo mais comuns em usuarios de internet que
vivem com doencgas crdnicas. dos usuarios que vivem com doengas crbnicas

acessam redes sociais on-line em comparacdo com 12% de usuarios que nao
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relatam condigdes crénicas. Dos pacientes crénicos, 37% leem comentarios
on-line sobre a saude de outra pessoa.

As interagbes sobre saude tém sido conduzidas frente a duas fortes
motivagdes: a disponibilidade de acesso as ferramentas sociais e a motivagao -
especialmente entre as pessoas que vivem com doencas crénicas - para se
conectar com outro.

Em comparacgao a realidade brasileira, entende-se que, assim como nos
Estados Unidos, o0 acesso as redes sociais por doentes cronicos € alto. Porém,
no Brasil, 0 acesso a sites de redes sociais on-line para buscas de informacdes
voltadas a saude tende a ser maior que a realidade norte-americana. No Brasil,
conforme dados apresentados anteriormente, a rede social predominante é o
Orkut e nessa ferramenta existem as comunidades voltadas a temas de saude
que exploram mais as interacbes e didlogos de forma mais organizada.
Todavia, ndo existe nenhuma pesquisa especifica no pais com relacdo ao uso
das redes sociais on-line por doentes crénicos.

Na sequéncia desta dissertagéo, discorrer-se-a sobre alguns espacos de
colaboragéo existentes hoje na web 2.0 na area da saude e sera analisado
também como pacientes crbnicos tém se apropriado das redes sociais on-line

para compartilhar suas duvidas e vivéncias em seus tratamentos.

2.3 ESPACOS COLABORATIVOS EM SAUDE

Redes sociais digitais, comunidades virtuais, blogs, microblogs (Twitter)

e outros sites tém promovido a colaboragdo dos usuarios. Na area da saude,
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essas ferramentas tém sido usadas por pacientes, profissionais, fornecedores e
outros publicos da area.

Em seu livro Marketing Estratégico para a area da Saude, Kotler (2010)
trata sobre a participacado de pacientes, destacando que uma maior diversidade
de pessoas pode ser influenciada para atingir os outros, mais com suas
opinides do que por meio dos modelos de comunicagao de duas etapas. “Por
exemplo, os pacientes jovens com cancer e outras doengas sérias muitas
vezes sentem-se sozinhos e tém dificuldade para lidar emocionalmente com
sua doenga” (KOTLER, 2010, p. 413). O autor menciona uma reportagem do
jornal USA Todayzo, o qual relata que a internet esta permitindo que os

pacientes interajam e compartilhem suas histdrias.

Alguns pacientes comegaram a criar blogs ou a enviar
mensagens em grupos de discussdo; outros estdo gravando
suas experiéncias pessoais em podcasts que podem ser
baixados para iPods e outros players de audio portateis.
Paginas pessoais na internet, Facebook e MySpace e outras
tecnologias de rede social sdo parte da vida da nova geracao
de pacientes de cancer. Sites de interesse especifico deles,
como teenswithcancer.org e planetcancer.org, sédo criados
tendo em vista os adultos jovens. Os adolescentes usam os
recursos on-line para conversar sobre seu ressentimento em
relagdo aos medicamentos ou para falar livremente sobre as
preocupagdes sem ter medo de ‘ndo se encaixar. (KOTLER,
2010, p. 413)

Devido ao objeto da presente pesquisa, serdo ilustradas algumas
praticas colaborativas em saude com temas relacionados a realidade de

pacientes crbénicos.

2.3.1 Experiéncias internacionais

%0 | Szabo, “Kids with Cancer Bom On-line”, USA Today, 10 de abril de 2006.
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Nos Estados Unidos, a National Kidney Foundation*', organizagdo que
representa os pacientes e os profissionais que tratam de doencas renais, e que
é referéncia mundial na area, estimula uma série de praticas colaborativas
junto aos pacientes renais cronicos.

Com o objetivo de conhecer algumas praticas de comunicagéo
colaborativas da National Kidney Foundation junto aos pacientes renais,
realizou-se em fevereiro de 2010 uma entrevista por e-mail com a profissional
de relagdes publicas da associagao Elise Cavanaugh, que destacou o quanto a
internet € um importante componente para o relacionamento junto aos
pacientes renais americanos.

A estratégia de internet € um componente importante de
nossos esforgos de RP, pois muitos dos nossos publicos-alvo
utilizam o Facebook e o Twitter e estdo lendo noticias on-line.
Informamos pacientes renais de novas pesquisas, programas
da NKF e novidades da area renal através do Twitter e
Facebook. Temos mais de 7.000 fas no Facebook e cerca de
1.000 seguidores no Twitter. (CAVANAUGH, 2010)

A National Kidney Foundation (NKF) possui uma pagina (fan pages) no
Facebook. No periodo da entrevista, contava com 7.000 fas, contudo,
atualmente (2011), possui mais de 41 mil pessoas ligadas a ela nessa rede
social on-line. A pagina conta com um mural, com atualizagdes feitas pela
entidade e pelos pacientes e outros publicos ligados a eles, com informagdes
sobre a entidade, newsletter, chamada para doag¢des on-line e campanhas de
conscientizagéo.

A interagcdo e a colaboracdo dos pacientes renais sobre as suas
realidades de tratamento € algo muito presente no mural de recados da pagina

da NKF.

2 www.kidney.com
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Observou-se que os pacientes sdo muito engajados e compartilham
experiéncias com relacao ao tratamento, comemoram quando realizam o
transplante renal ou completam aniversario da realizagcdo do procedimento
cirurgico. Notou-se que, muitas vezes, os dialogos que ocorrem entre 0s
préprios pacientes nao possuem intervengdo da National Kidney Foundation,
assim, muitos temas sdo langados pelos proprios pacientes. Embora haja
postagens da entidade direcionada aos pacientes, nota-se que a sua presenga

social € um espaco de encontro. Dai a importancia da sua presenca.

FIGURA 4: INTERACAO DE PACIENTE NO MURAL DA PAGINA DO
FACEBOOK DA NKF

Monigue-Rose Lopez

B [ was recently diagnosed with Stage 4 ckd in April, I'm not on dialysis but T have to
¥ follow a low protein diet I also have type 1 diabetes and hypertension. I'm frying

not to think about it but I'm sad.. I don't want to do dialysis.

53 15 horas = Curtir » Comentar

U

early 20's and am just now in stage 5, waiting dialysis/transplant. It
is a stressful time in your life, but remember, you are more than your
kidney disease! Get a notebook to write any guestions or concerns
for your doctor in between visits. ... and go to davita.com. great
resource for information and very easy to comprehend.

ha 14 horas = Curtir

q Mimi Smiley I know how you feel. I was diagnosed with PED in my

Deborah Gabbard Monigue I hope u never need dialysis. .. will
keep you in my prayers

ha 12 horas - Curtir

Jackie Curtis Monique I completely understand I was told last
manth that my transplant failed and I have to go back on dialysis
while I wait. It's very emotional and I find myself crying for no reason
but dialysis is not the end of the world n I pray you don't have to do
it but of 50 surround yourself with supportive people. Ask your
doctors all the guestions you want until you feel comfortable.

h& 12 horas * Curtir

Escreva um comentario...

Identifica-se na figura 4 que uma paciente compartilha a informagao de

que foi diagnosticada a sua insuficiéncia renal, conforme tradugcdo. Na
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interacdo, outros pacientes dao apoio a paciente, compartilhando as suas

vivéncias e afirmando que entendem o que ela esta passando.

Eu fui diagnosticada recentemente com doencga renal cronica
nivel 4, em abril. Eu ndo estou em didlise, mas eu tenho que
seguir uma dieta de baixa proteina e também tenho diabetes
tipo 1 e hipertensdo. Eu estou tentando ndo pensar a respeito,
mas estou muito triste... Eu ndo quero fazer dialise. (National
Kidney Foundation, on-line, 2011)

Em outra interacao recortada para analise, observou-se uma publicacao
de uma paciente comemorando que a sua funcao renal tivera voltado ao
normal apds a realizacdo do transplante, e os outros pacientes e familiares

comemoram, além de compartilharem as suas realidades.

FIGURA 5: INTERACAO DE PACIENTE RENAL AMERICANO NO MURAL DA

PAGINA DO FACEBOOK DA NATIONAL KIDNEY FOUNDATION #

T L T
B
1 received good news from my kidney doctor today. My kidney is functioning
normally again. My creatine is back to where it was before I got sick!! Hooray!! I
: am so thankful. Now it is time to write a book.

£ 4 pessoas curtiram isto.

!‘ SEEarietmen hello theresa congratulations as you accomplish
ﬁ_ that
* I do not speak much English, my husband was dialyzed and is a great
economic problem for us, we live in mexico, there is chance that the
kidney work again
L understand that I have Laterna is a transplant but are expensive
EXAME.
and again ongratulations God bless you and you're in good health
forever.
segunda as 18:23 - Curtir

Buscou-se analisar duas situagbes bem opostas da realidade dos

pacientes renais. A de um paciente que teve sua doenga renal identificada e a

2 Eu recebi boas noticias do meu médico de rim hoje. Meu rim esta funcionando normalmente
de novo. Minha creatinina esta caindo para o mesmo nivel de antes de eu ficar doente.
Hooray!! Eu estou muito grato. Agora é hora de escrever um livro.
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possivel perda do rim e a de alguém que vibra por ter a sua fungao renal
recuperada por meio do transplante. Percebe-se que a colaboracdo e o
compartilhamento entre os pacientes renais favorecem a ajuda mutua entre
eles.

Outro espago voltado para a colaboracdo e a troca de experiéncias,
dentro da presenca digital da National Kidney Foundation, € o mural existente
em seu site?’, na area denominada NKF on-line message boards, acessado por
meio do link “Pessoas como noés”.

Nessa area, existe um féorum no qual sdo abordados diversos assuntos
relacionados aos pacientes renais. Os féruns direcionados para temas ligados
a conselhos voltados a doentes e familiares e a respeito de transplantes sao os

que possuem maior participacao.

FIGURA 6: FORUM DE PACIENTES RENAIS NA PAGINA DA NATIONAL

KIDNEY FOUNDATION

2 www.kidney.org/patients/mboards.cfm
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[Name] Description Messages Last Post
2011 Spring Clinical Discuss the 2011 Spring Clinical Meetings 7 2/23/11 2:16 PM by stefcooley
Meetings
Hope & Main Contribute your ideas, your experiences, your 76 3/23/11 11:44 PM by
challenges, and vour successes with dialysis. neomedhospitals
Living donors A forum for Living Donors 1584 5/19/11 12:06 AM by txbioethics
NKF Physician Forum MKF Physician Forum 0
National Donor Family A forum for Donor Families g5 1/10/11 §:18 PM by lisaschuler
Council
Fatient & Family A forum for people with kidney disease and 2549 5/18/11 11:57 AM by Raymon74
Council their families
Transplant Athletics A forum to discuss Transplant Athletics and the 154 11/30/10 6:01 AM by playerboy
Transplant Games
Waiting for an Organ "Welcome to the Forum of Hope and Help" a 109 5/14/11 1:44 AM by
Tranzplant place where candidates waiting for an organ lkerizhnakommur
transplant can share tips, practical advice and
give and receive emectional support.
transAction Council A forum for Transplant Recipients 1172 5/17/11 10:28 PM by allopolo
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A National Kidney Foundation realiza uma série de eventos presenciais
visando fortalecer os lagos sociais formados entre os pacientes. Promove
caminhadas, jogos, encontros cientificos, entre outros eventos nacionais e
regionais. Nota-se que a participagdo dos pacientes nas redes sociais on-line
criadas pela entidade € uma continuidade do que ocorre presencialmente e
identifica-se que mais do que buscar informagdes nos canais criados pela
entidade, os pacientes apropriam-se deles como um espaco de encontro para o
compartilhamento e a troca de vivéncias.

As comunidades virtuais sao ferramentas colaborativas muito usadas no
contexto da saude. Elas s&o definidas por Rheingold (1998) como agregagdes
sociais que emergem na internet quando uma quantidade significativa de

pessoas promove discussdes publicas em um periodo de tempo suficiente,
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com emogdes suficientes, para formar teias de relagbes pessoais no
ciberespago®.
As comunidades virtuais especificas na area da saude tém sido espacgos

de encontro e compartilhamento de experiéncias na area da saude.

Uma comunidade virtual em saude refere-se a um grupo de
pessoas (e a estrutura social por elas criada de forma coletiva)
que se baseia no uso de telecomunicagdes, com a finalidade
de realizar atividades coletivas relacionadas a saude e
educacao. Tais atividades incluem a prestacido de cuidados de
salde, a educacdo de pacientes e equipe, plataformas de
apoio, discussdes de saude relacionados a doengas e
tratamento, compartiihamento de documento, aconselhamento
com especialistas e manutencao de relacionamentos além dos

eventos face — face. (DEMIRIS, 2006, p.179)
Uma comunidade americana voltada aos pacientes cronicos € a Patients
Like me® (Pacientes como eu). Foi fundada em 2004 pelos engenheiros do
Instituto Tecnoldgico de Massachusetts Jeff Cole, Ben Heywood e James
Heywood, e tem como propédsito aproximar profissionais da area de saude,
organizagdes de pesquisa, industrias e pacientes, compartilhando ferramentas,
informacdes e experiéncias, a fim de contribuir com um melhor diagndstico e/ou
tratamento de uma doenca. Ao cadastrar as suas informacdes de forma
detalhada, os pacientes tém exibidos dados como grau de evolugdo de
sintomas, frequéncia de atendimentos médicos, entre outros. Essas
informagbes sao comparadas a outras pessoas que possuem a mesma
doenga. Os participantes tém a possibilidade de se integrar a comunidades

relacionadas as mais diferentes vertentes ligadas a sua doenga e podem

também criar novas comunidades.

 “Virtual communities are social aggregations that emerge from the Net when enough people
carry on those public discussions long enough, with sufficient human feeling, to form webs of
é)sersonal relationships in cyberspace.” (RHEINGOLD, S.I., 1998).

www.patientslikeme.com
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FIGURA 7 - TELA DA PAGINA INICIAL DA REDE SOCIAL

PATIENTS LIKE ME

patientslikeme

Find Patients "=
Just Like Youe @

Do you have a life-changing condition?

Leam from the real-world experiences | '
of other patients like you. =% B 1 sk fthes site] was sround years ago as I fost so much time snd
el K jan't work. *

money doing what dic
Join Now! (it's free!)

N el e i(l ? ¥
See how PatientsLikeMe can help you take control of your health:

Prevalent Dis.

ALS/MND - * [ 'F‘ 'R = @
Chronic Fatigue Syndrome/ME = . In ﬂ =—

HIV/AIDS Share your health profile (» ' Find patients like you (» Learn from others (»

Fibromyslgis

Maod Conditions Answer simple questions to create a  Search by gender, age,
shared health profile to see how rea
yau're daing aver

)

MS {Multiple Sel

ov?

site
possui também uma area voltada a pesquisas em andamento, da qual
participam pacientes, pesquisadores académicos, laboratérios farmacéuticos e
profissionais da saude. Nessa area, sao compartilhados dados sobre pesquisas
bem como opinides de especialistas e noticias sobre o desenvolvimento de
novos tipos de remédios.

Outra comunidade voltada & colaboracdo de pacientes é a CarePages®,
que consiste em um ambiente de troca de experiéncias, historias e ajuda mutua
entre pessoas acometidas por diferentes doengas. Ao criar os perfis pessoais
no site, os pacientes podem compartilhar fotos, convidar pessoas para
acompanharem as suas publicagdes, enviar e receber mensagens, etc. Além

disso, existem também foruns de discussdes e blogs de pacientes.

6 www.carepages.com
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FIGURA 8 - TELA DA PAGINA INICIAL DA REDE SOCIAL CARE PAGES

create visit leam connect gifts fe ‘

™ Remember me g anea :

E EIF NG Visit a CarePage >
el Create a CarePages website >
Become a member. Click here. Watch the CarePages video >

Serenity now Search for your family and - cancer « kidney Most popular topics
friends on CarePages

Pray out loud. Talking to a higher = leukemia « chemo - Gt

power — or even just talking to - preemie = brain

someone close to you who has = Health Conditions

passed away is not only > gy I pregmancy s Camiiiiog

comforting, but it can also make — » heart = liver e

you feel part of something bigger View all forums

than yourself.

* surgery * CHD

O site possui na primeira pagina um painel que registra as atividades do
paciente no site, dicas, pesquisas e féruns de discussdo mais acessados.
Diferente do Patients like me, que explora e incentiva a colaboracdo com
enfoque clinico, o CarePages enfatiza o compartilhamento de histérias de vida

dos pacientes.

2.3.2. Préticas de saude 2.0 nacionais

Foram localizadas no Brasil algumas iniciativas naweb 2.0 na area da
saude. Uma pratica recente envolvendo a comunidade em uma campanha
digital voltada a conscientizacdo sobre a doacdo de o6rgaos foi feita pela
Associacdo Brasileira de Transplante de Orgdos e a induUstria farmacéutica

Novartis Pharma Brazil. Dentro de uma campanha chamada “Estenda a Mao’%,

2" www.estendaamao.com.br
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criou-se o concurso “para doar € so6 falar”, incentivando a criacdo de videos
sobre o que é preciso fazer para se tornar um doador de érgéos. De acordo
com Caio Cesar Teodoro (2010), gestor de marketing do setor de transplantes
da Novartis, mais de 320 mil pessoas participaram e durante trés meses de
concurso foram recebidos 148 videos que contaram com cerca de 2,3 milhdes
de visualizagbes, entre YouTube, Vimeo e site oficial. Em entrevista a autora

desse trabalho, ele destacou que

O concurso "Para Doar é s6 Falar" mostrou como podemos
potencializar o impacto de uma agdo quando passamos a
compartilhar o conteudo via rede sociais. Muitas pessoas que
enviaram os videos para o concurso fizeram uma ampla
divulgagéo via Twitter, Orkut, Facebook e alguns chegaram até
a criar Blogs sobre o tema. Isso ajudou a espalhar a
mensagem sobre doacdo de 6rgdos para um grande numero
de pessoas e sabemos que isso ajudara a diminuir o sofrimento
de muitas familias. (Teodoro, 2010, on-line)

FIGURA 9 — CONCURSO DIGITAL DE VIDEOS SOBRE DOACAO DE
ORGAOS
e facil ;er um doador “Pal;al Doar é so Falar”

&S 100000
L ym

RS 6.000.00
T s

i ®s 400000

O publico engajado nesta campanha foram jovens em geral Outra

experiéncia, ja ligada ao relacionamento entre pacientes, é a do Hospital de
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Céancer de Barretos que criou no endereco www.cliquecontraocancer.com.br
uma comunidade virtual. Para participar, os pacientes com cancer sao
convidados a informar seus dados pessoais, o tipo de cancer que possuem, se
sdo recém diagnosticados, se estdo em tratamento ou se sdo parentes e
amigos de pessoas com cancer. Foruns especificos, espagos para
compartilhamento de fotos, videos e relatos sao disponiveis para a participacao

dos usuarios.

FIGURA 10 — COMUNIDADE CONTRA O CANCER DO HOSPITAL DE

CANCER DE BARRETOS

Comunidade Contra o Cancer

Doe e Receba Amor !

cadstre-se senne:

Personalize seu acesso e compartilhe da

nossa Comunidade Contra o Céncer Entrar

) Esqueci minha senha
Nome* e-Mail*

Senha* Confime a senha*

Para qual tipo de cdncer vocé gostaria de ter o Vocé é:

site customizado? @ Recém Diagnosticado
Céncer Colorretal (Colon, Reto e Intesting Grossa) v OEm Tratamento

O parente/acompanhante/amign
Ooutras

Sua Idade: Como Conheceu a Comunidade?:
Outros b

Sua Cidade: Seu Estado: ’
3y

Sua Frase: Sua Foto:
Selecionar arguivo

A criagdo de comunidades virtuais especificas ligadas as instituicdes de
saude é outra forma de agregar pacientes e de promover o compartilhamento
de experiéncias, suporte e da agregagao de pacientes tendo como estrutura o
conhecimento especializado e a visao da instituicdo responsavel por esse meio

colaborativo.
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Embora a organizagao e o agrupamento de pacientes sejam muito mais
naturais e dindmicos nas redes sociais on-line abertas, como o Orkut, as
comunidades virtuais institucionais sao muito importantes devido ao respaldo
que os profissionais e a instituicdo ddo as redes de relacionamento existentes
no seu espacgo colaborativo. S4o poucas as instituicoes de saude no Brasil que
criaram espacos especificos para a colaboracdo e o compartilhamento de
experiéncias entre pacientes dentro dos seus sites. Da mesma forma, séo
poucas também as instituicbes de saude que buscam manter relacionamento
com pacientes dentro das demais redes sociais on-line.

As experiéncias mostradas anteriormente se tratam de espacos mais
institucionais de interacdo e formacdo de comunidades. Serdo abordadas na
sequéncia experiéncias ligadas ao uso de blogs, microblogs e de redes sociais

on-line conhecidas, como o Orkut e o Facebook.

2.3.3 Blogs de pacientes

Com o surgimento da web 2.0, muitos pacientes cronicos criaram blogs,
chamados por Lemos (2002) de ciberdiarios e definidos como “praticas
contemporéaneas de escrita on-line, onde usuarios comuns escrevem sobre
suas vidas privadas, sobre suas areas de interesses pessoais ou sobre outros
aspectos da cultura contemporanea” (LEMOS, 2002). Na visdo do autor, os
fendmenos dos diarios pessoais podem ser considerados formas de escrita de
si, ja que tanto na construgao da imagem por meio de cameras pessoais, cComo
nos fendmenos de publicizagdo de diarios intimos, o que estd em jogo sé&o

formas de apresentacédo do eu no ciberpespaco.
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Esses ciberdiarios sao espagos nos quais muitos pacientes encontram a
possibilidade de compartilhar as suas realidades junto as doengas das quais
estdo acometidos. Nota-se que os pacientes usam esses espagos de acordo
com a sua aceitagdo em relagdo a doenga, ao tratamento e ao seu objetivo
com o canal de comunicacgao criado.

Ha pacientes que criam blogs visando desabafar, outros querem
compartilhar a sua realidade com o enfoque de ajudar outras pessoas, ha
aqueles também que usam o canal de comunicagao para escrever sobre a
doenca com o enfoque preventivo. Visando conhecer mais detalhadamente
essa realidade, foram acessados todos os blogs para observar como os
pacientes renais se apropriam dos diarios virtuais. Verificou-se que muitos
deles sao usados para compartilhar as suas vivéncias e visdes acerca do
tratamento que fazem e da doenca que possuem.

Outro aspecto em comum entre eles € a falta de continuidade de uso e a
desatualizagdo. Nota-se que muitos pacientes criam o blog no inicio de seus
tratamentos, mas ndo o mantém. E importante ressaltar que isso ndo ocorre

apenas entre esses pacientes, mas em toda a blogosfera.

QUADRO 2: CLASSIFICAGAO DOS PRINCIPAIS BLOGS DE
PACIENTES RENAIS
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A B C D
1 Tema Nome do Blog Enderego Ultima postagem
2 |Transplantg Transplantes na Atualidade transplantesnaatualidade. blogspot. com mai/11
3 |Dialise Amigos de Dialise www_amigosdedialise blogspot.com mail11
4 |Crianca Crianga e Rim Il blogcriancaerim.blogspot.com mai/11
5 |Dialise Renal Cronica e Mae hitp:/hwww renalcronicaemae. blogspot.com/ mai/11
6 | TransplantgAjude a Fabiana a transplantar ajudefabianeatransplantar.blogspot.com mai/11
7 Dialise Hemodialisando hemodialisando.wordpress.com/ mai/11
8 Dialise Renal Saude renalsaude.blogspot.com abr/11
9 Dialise Insuficiencia Renal insuficienciarenal blogs.sapo.pt abr/11
10 |Dialise Renal Cronica e Mae hitp:/Awww renalcronicaemae.blogspot.com/ mai/11
11 |Dialise De paciente para paciente depacienteparapaciente wordpress.com mar/11
12 | Transplantg Transplante e Doe Vida transplantando.blogspot.com few/11
13 |Dialise Hemodialise Blog hemodialise blogs.sapo.pt jan/11
14 |Dialise Hemodialise na Nossa Vida hemodialise nanossavida.blogspot.com jan/11
15 |Dialise Diario da Hemodialise hitp://hddiario.blogspot. com/ jan/11
16 | Transplantg Transplante Renal - Um recomeco recomeco-alvarib.blogspot.com out/10
17 |Dialise Hemodialise...uma pris&o? hemodialise.wordpress.com jun/10
18 |Dialise Vida X Hemodialise www.vidaxhemodialise.net. br mai/10
19 |Dialise Sou Renal Crénica, e agora? marciadamarindo blogspot com abr/10
20 | Transplantg Transplante de Rim entre sogra e genro (historia de|transplantederim blogspot com abr/10
21 |Dialise Vivendo Hemodialise vivendohemaodialise blogspot mar/10
22 |Dialise Rim por Rim rimporrim._blogspot.com mar/10
23 |Dialise Viver bem em hemodialise http:/famigasdorim_ blogspot.com/ jan/10
24 Dialise Novidades e atualizacfes de Hemodialise novidadesatualizacoes.blogspot. com abr/09
25 Dialise Informe Renal informerenal blogspot com out/08
26 |Dialise N&o me consumas nao-me-consumas.blogspot.com dez/07

Dos diarios virtuais que possuem uma atualizacao continua, destaca-se

0 blog28 “Diario de Hemodialise”, criado por um paciente renal crénico de Sao

Paulo, com o propdsito de relatar diariamente como é a sua realidade na

hemodiali

Se.

Na apresentagao do seu blog, destaca:

Assim que acaba a sessdo de hemodialise,

Faz mais de trés anos que nao urino. O liquido sai do meu
corpo as tergas, quintas e sabados através de um rim artificial,
uma maquina de hemodialise. Ja fiz dois transplantes, e agora
preciso de outro. Estou na fila de transplantes, aguardando. A
expectativa de vida de alguém que faz tratamento de
hemodialise é de 5 anos. O tempo € meu inimigo. (Blog Diario
da Hemodialise, 2010)

0 paciente posta

informacdes sobre como foi aquele dia para ele. Esse diario do paciente

relaciona-se a afirmag¢ao de Carvalho (2000), o qual diz que, ao entrar na rede,

? Blog Diario da Hemodidlise. Disponivel em: http://hddiario.blogspot.com/ Acessado em

17.11.2010
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o diario tem seu carater transformado, “perde a condicdo de narrativa privada,
intima, solitaria, e ganha a publicidade propria” (CARVALHO, 2000).

Ao descrever sua rotina, o paciente ilustra seu depoimento com
desenhos e textos que faz durante a sessao de 4 horas, publica fotos e videos

mostrando o seu cotidiano na maquina de dialise.

FIGURA 11 - PACIENTE POSTA VIDEO MOSTRANDO A SUA SESSAO DE
HEMODIALISE

Sessao de Hemodialise 447

P | 49’| oooroo0 -

23:04 0 COMENTARIOS Y

O primeiro post do blog foi feito em maio de 2010 e nele o paciente
compartilha o objetivo que tem com a criagdo desse diario virtual. “Para
registrar o sofrimento ao qual é submetido um paciente em hemodialise. O
objetivo é sensibilizar as pessoas, incentivar a doagdo de érgaos e também

mostrar a minha historia” (Blog Diario da Hemodialise, 2010). Dessa data até
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janeiro de 2011, sdo mais de 500 sessdes de hemodialise compartilhadas. A
maioria das postagens sao de desabafo e, em sua ultima, o paciente relata que
0 seu estado de saude esta se agravando e que por esse motivo ndo esta

podendo compartilhar sempre as informagdes no diario.

FIGURA 12 - PACIENTE COMPARTILHA EM BLOG O SEU ESTADO DE

SAUDE

Sessdo de Hemodialise 496

0 meu estado de saiide estd se a ando. Tendo feito uma sessao

de hemodidlise dom

egunda-feira

chamada “asma car ira no peito),

sanguinolenta, intensa falta de ar.

Para compensar um pouco os constantes atrasos nas postagens
ultimamente, publicarei logo mais um post enorme; na verdade, dois

2m um.

De acordo com a psicologa Luciana Holtz, na matéria do jornal Folha de
S. Paulo - 2010, o uso dos diarios virtuais por pacientes € uma forma de terapia
e é benéfico sob o ponto de vista da psicologia. "A pessoa esta se expondo,
mas considero que é mais saudavel mostrar a doenca do que escondé-la.
Compartilhar o sofrimento ajuda o paciente" (Folha de S. Paulo, 2010).

Contudo, é necessario considerar que o “desabafo” daquele que se
apropria do diario para compartilhar o sofrimento pode ser maléfico para outros
pacientes que estdo iniciando os seus tratamentos. Em uma comunidade do

Orkut ha pacientes que criticam o blog “Diario de Hemodialise” e enfatizam que
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nao o leem, que ndo concordam com a forma como o paciente (criador do blog)
se posiciona. Essas discussbes mostram que, por tras das opinides dos
pacientes sobre o uso da ferramenta, estdo as visbes diferenciadas sobre
como cada um vivencia a doenga e o tratamento. Os pacientes apropriam-se
desses espacos de fala de acordo com as suas visdes e aceitagcdes da doenca.
E o que se pode observar no blog e especialmente nas varias participacdes,
compartiihamentos e relacionamentos entre pacientes nos sites de

relacionamento social.

2.3.4 Twitter: “viralizagao” de informagdes de saude

As praticas colaborativas em saude ocorrem cada vez mais também no
microblog Twitter. Diversas instituicdes de saude, 6érgdaos do governo,
entidades e hospitais tém se apropriado dessa ferramenta para compartilhar
informacdes de prevencao, dicas e noticias da area. Pacientes também se
apropriam desse canal para buscar e compartilhar informacdes de relevancia a
outros pacientes. Para este trabalho, foram analisadas trés praticas
colaborativas de saude ligadas ao Twitter. as experiéncias institucionais do
Ministério da Saude, do Hospital Israelita Albert Einstein e a do paciente renal
que possui o perfil denominado @doadordeorgaos.

O Ministério da Saude tem um perfil muito ativo em diversas redes
sociais, inclusive no Twitter. Através do perfil @minsaude, sao divulgadas
campanhas de saude por meio do microblog e mantidos relacionamento com

diversos perfis ligados ao tema saude.
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Para esta pesquisa, buscou-se o Nucleo de Comunicacao Interativa do
Ministério da Saude, com o intuito de saber mais sobre o trabalho realizado por
eles nas redes sociais e, de maneira mais especifica, sobre o tema transplante
e doacao de orgaos, ja que em 27 de setembro de 2010 foi langada uma

campanha de comunicacao integrada ao Dia Mundial de Doacéo de Org3os.

FIGURA 13 - TWEET DO MINISTERIO DE SAUDE SOBRE DOAGAO DE

ORGAOS

o e Yislal a

evida.com.br/

De acordo com a profissional de internet, Andrea da Cunha Rocha,
iniciou-se no Ministério da Saude, em 2009, a abordagem voltada ao tema
Doacgao de Orgaos. “Neste periodo, foram feitas 2.498 intervencdes nas redes
e até 10 de novembro de 2010 haviam sido feitas 5.921 intervencoes ativas e
reativas” (ROCHA, on-line, 2010). Até a data da entrevista (novembro de 2010),
o Twitter era a rede social do Ministério da Saude com maior numero de
seguidores: 28.106. No Facebook e no Orkut, possui aproximadamente 4.000
amigos em cada.

Além dos perfis oficiais do Ministério da Saude, monitorados pela
Assessoria de Comunicacao, o ministro da Saude, Alexandre Padilha, também
possui um perfil pessoal que usa para interagir pessoalmente com o publico,
com o intuito de receber e responder muitas manifestacdes publicas. Com o

perfil @padilhando, que possui 15.040 seguidores, o Ministro da Saude é
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mencionado em muitos tweets e em apelos e comentarios sobre o Sistema

Unico de Saude.

FIGURA 14 - PERFIL DO TWITTER DO MINISTRO DA SAUDE

ALEXANDRE PADILHA

bwitter¥r | scach

VA CAO

al hs
fo)
cﬁ D

§

SAUDE

Tweets  Favorites

coipsciin Alexandre Padilha

| = @padilhando sz Paulo/sP

Following  Followers ~ Lists ~

minsaude ©
Ministério recebe sugestses para a poltica de promocAo da satde
do trabalhador do SUS. Participe! http://bit lykDByl0 #agénciasatde

minsaude u
Siga a (SGTES_MS para conhecer as politicas de Gestéo do
Trabalho e Educag&o na Satde: hitp://bit ly/|CBTeK

= padilhando

&i, (ELIESIOMARUBO nfo & assim,abril focamos principais
programas 1S na satde indigena, DSEIS articulados fale c/

logista. Foto do avatar: Erasmo Saloméo -

Text follow padiihando to 40404 i the United States

couni? Sign in

Follow Alexandre Padilha on Twitter
Don't miss any updates from Alexandre Padilha. Sign up today
and follow your interests!

Sign up & follow Alexandre Padilha »
Gurious how Alexandre Padilha uses Twitter?

Discover who @padilhando follows

‘i About @padilhando

9923 377 15,040 504
Tweets  Folowing ok Uisted

O Hospital Israelita Albert Einstein também utiliza o Twitter para

compartilhar informagdes de saude e interagir com pacientes e publicos

interessados. Além de noticias

relacionados a conscientizagéo e a prevengao.

institucionais, sdo muito comuns tweefts

FIGURA 15 - PAGINA DO TWITTER HOSPITAL ISRAELITA ALBERT

EINSTEIN
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H.l.Albert Einstein

@hosp_einstein Brasi

Follow H.L.Albert Einstein on Twitter

Don’t miss any updates from H 1 Albert Einstein. Sign up today

and follow your interests!

Sign up & follow H.LAlbert Einstein »

Curious how H.LAlbert Einstein uses Twitter?

&2 Follow

) Text follow hosp_einstein to 40404 in the

Discover who @hosp_einstein follows

Tweets Favorites  Following  Followers  Lists =

‘-gj hosp_einstein
e Confira a segunda animacé&o da série: O efeito das #drogas no
EIEGED organismo. O Ecstasy: htip//migre. me/4CNzS

@About @hosp_einstein

1,794 127 3,427 65

Folowing

Twests Followers Listed

hosp_einstein C
4 | Temos #vagas para médico na Unidade Morumbi e na Comunidade
EOEGEDN de Paraisopolis. Envio de curriculo para: rhselecao@einstein br

®

e Stalus Jobs Terms Privacy Adverlisers Busines
® 2011 Twitter

hosp_einstein t t
= A#tenxaqueca tem cura? Estudo questiona a eficiéncia das drogas
IEE contra a cefaléia: http://migre. me/4CKzM (via Veja)

®

De acordo com a profissional de midias digitais do Einstein, Elis
Forgerini, um dos principais resultados dos trabalhos nas midias sociais é a
‘grande interagdo com o publico em geral que necessita de bons canais de
informacéo e orientacdo em saude” (FORGERINI, on-line, 2011).

Com relagédo ao uso do Twitter no contexto da saude, observou-se que
das praticas de comunicacao usadas no Twitter predomina a disseminacao de
informagdes. Para Recuero (2009), o uso informacional € uma das principais
apropriacoes do Twitter, que tem sido utilizado como uma ferramenta de feeds
especializada. “Isso quer dizer que um dos usos mais destacados é aquele que
os atores escolhem seguir ndo apenas 0s amigos, mas aqueles outros twitters
que podem trazer informacdes relevantes a respeito de assuntos de seu
interesse”. (RECUERO, on-line, 2009).

Recuero e Zago (2009) desenvolveram uma pesquisa, que aponta essa
predominancia pelo uso informacional, intitulada “Who do you follow? Exploring
Social Capital Appropriation in The Brazilian " Twittosphere" e que nao foi ainda

publicada.
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Em uma recente pesquisa®®, com cerca de mil usuarios
brasileiros, descobrimos, por exemplo, que mais de 75% deles
consideram o Twitter uma fonte de informagdes e 73% utilizam
seu Twitter para divulgar informagbes que consideram
relevantes. Mas apenas 39% afirmam usar o Twitter para fins
de conversagao. Isso nao significa, no entanto, que o Twitter é
exclusivamente para noticias, mas, sobretudo, para as redes
sociais que o utilizam, a informacgao é um valor muito relevante.
(RECUERO, 2009, on-line)

No cenario da saude 2.0, a disseminacao de informacdes tem sido uma

pratica nao somente de comunicagdo organizacional de hospitais e demais

instituicbes de saude, mas também de jornalistas, canais especializados aos

mais diversos temas de saude, profissionais e também pacientes que usam a

rede para a promocao de campanhas. Um exemplo do uso de Twitter por um

paciente sera apresentado na sequéncia.

2.3.5 Orkut e as comunidades em saude X Facebook e dinamicidade

das atualizagdes

O Orkut tem sido também um espaco de compartilhamento,

agrupamento e colaboragdo no contexto da saude. Profissionais da saude,

estudantes, pacientes e familiares de pacientes tém se apropriado dessa rede

social on-line para buscar informagdes, trocar experiéncias e, principalmente,

para fazer parte das comunidades virtuais.

% Recuero, Raquel & Zago, Gabriela - 2009 (Who do you follow? Exploring Social Capital
Appropriation in The Brazilian "Twittosphere” - ainda n&o publicado)
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Um exemplo de comunidade virtual no Orkut na area é a “Humanizagao

da Saude™, que é uma das comunidades com maior nimero de membros:

mais de cem mil usuarios. No capitulo 3, serdo abordadas as comunidades

virtuais do Orkut relacionadas a doenca renal.

FIGURA 16 - COMUNIDADE “HUMANIZAGAO DA SAUDE”

orkut
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O Facebook tem sido também um canal de colaboracao e busca por

informagbes no contexto da saude. Recentemente (2011), foi divulgada

internacionalmente uma noticia

intitulada “Americana salva mae com

campanha por rim no Facebook”, que relata o caso de uma americana que

encontrou uma doadora de rim em apenas trés meses, apds fazer um apelo por

meio de uma pagina no Facebook chamada Kidney Disease & My Tiny Mother

(Doenga Renal & Minha Pequena Mae), na qual ela expunha o problema.

30

Hemodialise.

Fato curioso: Essa comunidade foi criada pelo paciente que criou o blog Diario da
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FIGURA 17 - PAGINA DO FACEBOOK DE AMERICANA QUE FEZ

CAMPANHA POR RIM PARA SUA MAE

Kidney Disease & My Tiny Mother | curtr

FigL 5 * Phoenix

HMural Kidney Disease & My Tiny... - Principais publicagtes +

I MES  Kidney Disease & My Tiny Mother
| Iwanted to thank everyone for their support every day-I receive your emais and

FB wall posts and it touches me that you all care enough to reach out. I am trying
my best to respond to everyone as soon as I can--trying to balance work, life, and

a new kidney can be more time-consuming than I could have guessed!

@ Mural sexta as 19:54

= Informacies 3 pessoas curtiram isto.
@] Fot
ne Sonji Johnson I agree!
E Discussfies " sexts ¢ 20:11 « ¢4 1 pessoa
Eventos
) Joyce Mason If anybody can do it...you're the one! Youre
#]] Links PR amazing! I'm cheering for you! Glad all is going well for all of you!
:l Notas Onter 39
Y2l Videos
‘;; B8 Kidney Disease & My Tiny Mother
Sobre Thank you so much to everyone who came out last night to suppert us at the
TinyFabKidney Fundraiser at Bombay Spice!! Your support means the world to us—
Please follow us on our journey to and truly makes us a great community.
help my mother find a kidney.
Please sha... ‘We raised just over S50011
Mais 2

Em entrevista & BBC Brasil®', a usuaria do Facebook relatou:

Quando descobrimos quanto tempo teriamos que esperar para
encontrar um doador, discuti com meus pais a ideia de
comecgar uma pagina no Facebook. Esperavamos encontrar um
doador vivo para minha mae, mas se ndo desse certo, pelo
menos esperavamos educar as pessoas sobre as causas das
doengas renais e sobre doagdes entre pessoas vivas (...)
Fiquei chocada e completamente estupefata. Essa mulher
queria doar um rim e salvar a vida da minha mae sem pedir
nada em troca. Isso me fez, verdadeiramente, voltar a ter fé na
humanidade. (BBC Brasil, 2011, on-line)

¥ Americana salva mde com campanha por rim no Facebook. Disponivel em:
http://www.bbc.co.uk/portuguese/noticias/2011/06/110610_transplante_rim_facebook _rw.shtml.
Acessado em 11/06/2011.
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Além da pagina do Facebook, foi criado também um site apdés a
operagao, com o enderego www.TinyFabKidney.com, usado para fornecer
informagdes e servir como uma lista de pessoas em busca de doadores. Essa
pratica de buscar doadores de rim pela internet e pelo Facebook é comum nos
Estados Unidos, onde a doacao entre pessoas estranhas é permitida e mais
praticada. Existe uma comunidade virtual®®, inclusive, especifica para o
cadastro de pacientes que necessitam da doagdao de um 6rgao. No Brasil, as
doacdes de rim acontecem com parentes e com pessoas sem esse vinculo
sanguineo somente apds autorizagao judicial.

Essa experiéncia americana mostra que o0s recursos de
compartilhamento de informacgao presentes no Facebook podem potencializar a
‘viralizagado” de assuntos de relevancia e interesse ligados a saude, conforme
se identifica nessa experiéncia.

O Facebook possui dentre os seus aplicativos o Healthseeker®®, um jogo
social desenvolvido pela Diabetes Hands Foundation, que incentiva os
jogadores e seus amigos a criar objetivos nos jogos relacionados a um estilo de

vida saudavel.

FIGURA 18 - JOGO SOCIAL NO FACEBOOK VOLTADO A PREVENCAO

%2 http://www. donoralliance. org/
% http://apps.facebook.com/healthseeker/



82

heal th Seeker“?.. c}Q A SOCIAL C-:.ME DE‘JE‘LDFEB BY
simple steps, healthier togethar 0 a.‘ d hf
//,‘P diabotes hands faundatior
healthseeker 553
seeker 5; '
HOME FRENDS ACHIEVEMENTS o
ALL MISSIONS [ierainiie 1]
@) Foughin'it: The Fiber b
e -
vewoETALS =
oo,
%8s =
VEWDETALS
BEE AuL

Make healthy lifestyle changes with support from your friends!

No Brasil, cresce o numero de usuarios no Facebook. Entretanto, ndo ha
ainda pesquisas sobre como essa rede social tem sido apropriada
especialmente para temas ligados a saude. Em observacéo realizada, nao se
identificaram muitas praticas de comunicagcdo voltadas a essa area. Nos
Estados Unidos, foi publicada uma pesquisa denominada “The Social Life of
Health Information, 2011”, da Pew Internet (2011), que revelou que o uso do
Facebook é ainda moderado para assuntos ligados a saude, exceto por
pessoas com doencgas crbnicas.

Esse uso pode ser uma realidade também no Brasil. Por analise e
observacdo no Facebook, a pesquisadora encontrou dificuldades de

localizagéo de pacientes cronicos, a ndo ser aqueles ja conhecidos por ela®

¥ Na pesquisa realizada junto aos pacientes renais cronicos, a autora buscara identificar e
entender como se da essa apropriagdo do Facebook por eles.
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pela Netnografia, os quais interagem com a Pro-Rim. No Orkut, € mais facil
localiza-los devido as comunidades virtuais especificas de pacientes.

Dentro das praticas de uso do Facebook na saude, identificou-se que as
comunidades ali existentes (denominadas ali por grupos) nao séo tao utilizadas
quanto no Orkut. Os grupos do Facebook tém sido criados por instituigdes de
saude com o objetivo de comunicagdo organizacional e n&o tanto por
pacientes, como muito ocorre no Orkut.

Diferentemente do Orkut, no Facebook, as interagdes entre pacientes
tendem a ser mais pessoais e direcionadas por meio dos murais. O
compartilhamento se da a partir das atualizacbes dos usuarios.

A desvantagem dessas interagdes via publicagdes nos murais € que nao
ha uma organizagédo por temas e um histérico das interagdes que podem ser
acessados, como ocorrem nos féruns das comunidades do Orkut. A vantagem
€ que os assuntos compartilhados sao atualizados com mais dinamicidade e
visibilidade, evidenciados a todos na p&agina inicial e sem a necessidade de
entrar no perfil da comunidade para ler. Essa dinamicidade nas atualizagdes do
Facebook tende a ser um atrativo, assim como o fato de ser uma nova rede
social on-line, cuja adesao estd aumentando no Brasil.

Fica a duvida se os pacientes que tanto utilizaram e ainda tém utilizado
as comunidades do Orkut permanecerdo nelas ou terdo um processo de
convergéncia para o tipo de agrupamento do Facebook. O uso do Facebook
pelos pacientes, além das atualizagdes nos murais e o compartilhamento
rapido de informacgdes, € um campo ainda a ser descoberto e explorado.

Talvez algumas comunidades virtuais fiquem inativas, caso os pacientes
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substituam completamente o uso do Facebook pelo Orkut e nao se familiarizem
com os grupos e discussodes existentes nessa rede social on-line.

O préximo capitulo abordara esses aspectos por meio de uma pesquisa
empirica, cujo foco estd nos pacientes renais que se relacionam com a
Fundagdo Pro-Rim pelas redes sociais on-line. Pretende-se responder a
questionamentos deste capitulo, compreender os habitos de acessos nas
diferentes redes sociais on-line, as interagbes entre os pacientes renais e as
motivagdes para seu relacionamento social com uma das principais entidades

filantropicas nacionais na area de Nefrologia.
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3 A COMUNICAGAO COLABORATIVA DOS PACIENTES RENAIS NAS
REDES SOCIAIS DA FUNDAGAO PRO-RIM

Antes de detalhar os resultados obtidos na coleta de dados junto aos
pacientes renais, € interessante contextualizar a entidade, cujos publicos — no
meio on-line — estdo sendo analisados e a sua atual relacdo com os pacientes
renais na web 2.0.

Com servigos ligados ao tratamento de pacientes renais por meio da
hemodialise e do transplante, a Fundagéo Pro-Rim de Santa Catarina, criada
em 22 de dezembro de 1987, é uma entidade de administracdo privada, sem
fins lucrativos. Sua matriz esta localizada em Joinville (SC), mas atua em cinco
unidades em Santa Catarina. Ja Tocantins possui convénios na cidade de
Goiania, Sao Paulo e Caxias do Sul.

Realiza-se, anualmente, mais de 100 mil sessdes de hemodialise e 90
transplantes renais. Em marco de 2011, completou a marca de 900
transplantes renais. O primeiro transplante renal aconteceu em 1987, sendo
Santa Catarina a pioneira na realizacido desse procedimento, ficando atras
somente de Sao Paulo, estado que mais realiza transplantes renais no pais, de
acordo com o Relatério Brasileiro de Transplantes, da Associacao Brasileira de
Transplante de Org3os.

Esta entre as sete instituicdes que mais transplantam rim no Brasil,
sendo — nessa classificagdo — a unica que ndo estd ligada a centros

universitarios e com atuacao filantrépica. A sua atuagao nos transplantes foi
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destaque por trés vezes no Programa Fantastico da Rede Globo, nos ultimos
dois anos. ¥

Sua miss30> e os valores® estdo muito ligados & humanizacdo e a
tecnologia. Foi apontada, em 2009 e 2010, no Guia Vocé SA/Exame, como
uma das 150 melhores empresas para se trabalhar no Brasil. E certificada pela

)*®, com o selo de “Acreditada

Organizagdo Nacional de Acreditagdo (ONA
Plena”, fornecido pelo Instituto Paranaense de Acreditacdo em Servigos de
Saude (Ilpass). Concedida auditoria em todos os setores, a certificagdo envolve
estatisticas, relacionamento interpessoal, padronizagcao nos procedimentos de
atendimento aos pacientes, entre outras acoes.

Seu relacionamento com pacientes, mediado por computador, teve inicio
na década de 90, periodo em que a internet estava comecando a se
popularizar, mas no Brasil ndo existiam muitos usuarios e havia poucas
iniciativas de comunicagao organizacional voltadas ao meio digital, bem como
ao relacionamento on-line na area da saude.

Em entrevista realizada com o fundador da entidade®, José Aluisio

Vieira, foram levantadas informagdes sobre a sua cultura organizacional, seus

% Adolescente leva vida normal apds fazer transplante. Disponivel em:

http://fantastico.globo.com/Jornalismo/FANT/0,,MUL1618456-15605,00.html. Acessado em:
12.12.2010

% A miss&o da Pré-Rim ¢é “salvar vidas, tendo como foco o paciente renal, com a participacao
direta e efetiva da sociedade, proporcionando prevengéo e tratamento com amor, dignidade,
ética e qualidade; com vistas ao bem-estar fisico, psiquico e social dos nossos clientes;
desenvolvendo e aplicando educagéo continuada e novas tecnologias”

¥ Os valores do Pré-Rim sdo: “comprometimento com a luta pela vida das pessoas;
transparéncia, ética, amor e dignidade nas atividades que realizamos; Busca de forma continua
e incansavel do aprimoramento de todos os setores da Fundagéo Pré-Rim”.

% Assemelha-se a ISO que avalia a qualidade dos produtos e servigos das empresas.

% Com base no direcionamento proposto por Thevenét (1990), informagdes coletadas sobre a
visdo do fundador é um dos itens importantes no estudo da cultura organizacional. Assim, a
entrevista com o médico, fundador da entidade, teve como objetivo compreender o quanto as
caracteristicas de cultura organizacional da entidade estédo ligadas ao seu modo de pensar e
de compreender de que forma a tecnologia e a internet estao ligadas a cultura organizacional.
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valores e o papel da internet na interagédo com os pacientes. De acordo com o
entrevistado, a cultura organizacional da Pré-Rim baseia-se em valores
humanos, amor as pessoas, unido, trabalho, solidariedade, coragem e ousadia.
Ao ser questionado sobre de que forma a tecnologia e a internet estdo
relacionadas a historia e aos propésitos da instituicao, o fundador da entidade
salientou que a internet € a grande ferramenta para salvar mais vidas e que

atualmente ndo ha como viver sem ela.

Quando se fala em missdo de Salvar Vidas da Pré-Rim,
pesamos e trabalhamos com educagéo continuada e aplicagéo
de novas tecnologias. Para ser um centro de referéncia, como
a Fundacao, é necessario estar sempre atento que para que
novas tecnologias sejam absorvidas. (Aluisio Vieira, 2011).

O relacionamento entre a instituicdo e os pacientes renais na internet
teve inicio com a criagao, na década de 1990, do Dr. Online, disponibilizado em
seu website. De acordo com o fundador da entidade “esse servigo on-line
nasceu da necessidade de informar e comunicar aos pacientes renais
aconselhamentos especificos sobre um determinado tema médico”. (Aluisio
Vieira, 2011).

Nesta area do site, sdo respondidas, em média, cerca de 400 duvidas
por ano. Junto ao Dr. Online, a Pr6-Rim possuia também em seu site um
servico de chat de profissionais da saude com pacientes renais do Brasil e

exterior. Na figura 19, o Diretor da Clinica e atual Presidente da Pré-Rim

conversa com um paciente.

FIGURA 19 - CHAT DO SERVIGCO DR.ONLINE DA FUNDACAO PRO-RIM
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Chat — 04/06/2003 — Dr. Hercilio

20:39:37 [Dr.Online] Boa noite a todos. Sou o Dr. Hercilio Alexandre da Luz Filho
e a partir das 21:00hs estarei respondendo perguntas sobre Insuficiéncia Renal
Crénica.

21:01:10 sergio entra na sala

21:02:10 [Dr.Online] Boa noite Sérgio.

21:02:43 [Dr.Online] Posso ajuda-lo.

21:05:59 [sergio] boa noite dr. Possuo diagnostico de glomerulopatia membranosa,
fase 2. atrofia tubular focal, e hiperplasia fibrosa . segundo diagnostico da patologia
do dr. luiz axr.moura sao paulo. eston me tratanto a hum ano, tenho inchaco nas
canelas e pes,

21:08:13 [Dr.Online] Qual ¢ a sua duvida? Vocé tem fungio renal normal?
21:12:56 [sergio] tenho 47 anos, tomo laxix 40 diariamente - um comprimido-
tambem tomo micardis het 40/12.5 mg. meus exames de laboratorio, sao: creatini
1,40 mg - albumina 2,30 mg - proteinura 24 horas 3.40 g/24horas. minha duvida :
ate aonde isto wvai mesmo tomando os medicamentos e cuindando da
alimentagdeshoras

21:14:09 [Dr.Online] Sabemos por dados da literatura que 30

21:15:34 [Dr.Online] por cento dos pacientes com esta doenga tem remissio kcura)
expontanea.

Em 2010, a Fundacao Pré-Rim inseriu-se nas redes sociais on-line
criando perfis no Orkut, Twitter e Facebook. Com isso, a interagdo com
pacientes renais passou por um processo de convergéncia®® voltado a
participacdo e colaboracdo, caracteristicas essas da web 2.0. Importante
salientar que a instituicido pesquisada iniciou sua atuacao cedo na internet, no
cenario 1.0. Todavia, percebe-se que a decisdao quanto ao inicio de sua
comunicagao nas midias sociais foi mais demorada se comparada ao mercado,
de forma geral. A falta de total conhecimento organizacional sobre essa nova
realidade das midias sociais e a necessidade de se efetuar um planejamento
detalhado com preparagao do publico interno foram causas identificadas desse
maior tempo para a tomada de decisao sobre a adesao a web 2.0.

Todavia, percebe-se que no mercado de saude esse processo esta
ocorrendo de forma mais lenta. Ao pesquisar outras experiéncias de

comunicacao na web 2.0 na area da saude, notou-se que a insercao nas redes

9 A convergéncia pode atingir varios niveis, como o tecnoldgico, o organizacional e o cultural.
Neste artigo, enfatizamos as mudangas culturais e organizacionais de uma instituicdo ante as
inovagdes tecnoldgicas e os relacionamentos dos seus publicos na internet.
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sociais colaborativas da Pré-Rim ocorreu de forma concomitante a outras
instituicdes na area da saude, como o Hospital Albert Einstein, que aderiu a
web 2.0 em 2010, conforme entrevista feita com Forgerini (2011), analista de
midias digitais do hospital, e conforme praticas mencionadas no capitulo
anterior.

Apds a inser¢cao na web 2.0, houve uma convergéncia de comunicagao
dessa pratica de interagao social entre usuarios interessados em orientagoes
de saude e a equipe profissional responsavel pelo servico “Dr. Online”, da
instituicao.

Esses esclarecimentos e informacdes de saude passaram a ser
compartilhados pelo Orkut, Facebook e Twitter. Tais ambientes sdo espagos de
interacdo e divulgagao de informagdes sobre prevengao de doengas renais,
dicas de saude e de qualidade de vida, envio de noticias e entrevistas,
compartilhamento sobre relatos de histérias de pacientes renais, entre outros
assuntos. O conteudo divulgado nas redes sociais digitais direciona os usuarios

para o seu site.

FIGURA 20 - PAGINA DO SERVICO DR.ONLINE DA FUNDAGAO PRO-RIM

Dr. Online
AT

Tire suas dividas sobre doencas renais, prevencao,
hemodidlise e transplante. Estamos prontos para
responda-lol
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De acordo com relatério do Google Analytics do més de margo, cerca de
4% dos acessos ao site sao provenientes das redes sociais. O documento
apontou, também, que na area Dr. Online, os temas de maior interacado para os
pacientes sdo calculo renal, sistema urinario, transplante renal, exame de
creatinina e infecgao urinaria, hemodialise e nutricdo para pacientes renais.

Desde o inicio da sua presenga nas redes sociais digitais até maio de
2011, a Pro-Rim possui 3731 pessoas relacionadas, sendo 1187 seguidores no

Twitter, 1161 amigos no Orkut e 1383 amigos no Facebook.

TABELA 1 - EVOLUCAO DOS SEGUIDORES x REDES SOCIAIS ON-LINE

Amigos/seguidores
Marco Maio  |% bimestre
Orkut 839 1161 38%
Facebook 587 1383 136%
Twitter 786 1187 51%

E importante destacar que, no periodo do recorte temporal desta
pesquisa, dos primeiros 100 dias da presenga da Pré-Rim nas redes sociais,
esse numero era outro. Percebe-se que houve uma evolugdo nos ultimos dois
meses no crescimento de seguidores e no crescimento do uso do Facebook,
fato que sera analisado no item “Habitos de acesso as redes sociais digitais” na
analise e interpretacao dos resultados da pesquisa.

Dentro das praticas de comunicagéo organizacional colaborativa da Pré-
Rim, o gerenciamento das ag¢des de comunicagdo nas midias sociais recebe
assessoria de uma agéncia digital e é operacionalizado por uma jornalista
analista de midias digitais alocada dentro da entidade. Em 8 de abril de 2011,

foi realizada uma entrevista com a profissional, Livia de Souza Vieira, visando
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identificar mais informacgdes sobre o conteludo e as interagcdes dos pacientes,
sob o ponto de vista da instituicéo.

De acordo com Souza Vieira (2011) as dicas de saude, prevengédo de
doencgas e as informagdes sobre os pacientes em vias de transplantes sao os
temas de maior interesse no perfil da instituigao.

Um caso de paciente renal que obteve informagbes e conhecimento
sobre o servico de transplante realizado pela instituicao é o do paciente Maicon
dos Santos, que conheceu a Pré-Rim pelo Youtube e mudou-se da cidade de
Sinop (MT) para Joinville (SC). Realizou o seu transplante em dezembro de
2010 e recebeu o rim de sua namorada - enfermeira que conheceu quando
fazia hemodialise. Essa histéria foi reproduzida no quadro “O Cupido” do

Programa Fantastico.

FIGURA 21: NOTICIA “DA INTERNET A REALIDADE:

UMA HISTORIA DE AMOR”
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01/12/2010

Maicon Fabiano dos Anjos
Da internet 3 realidade: uma histdria de amor

0O mundo desabou sobre mim no comeco de 2010. A revelacdo da perda das
fungdes renais caiu como uma sentenca de morte. Aos 23 anos, vi todos os
meus sonhos, planos e objetivos irem embora. Sabia que a minha vida iz mudar
radicalmente. E o pior: ficar preso a uma maquina de hemodidlise, trés vezes
por semana e provavelments para sempre.

Passado o susto inicial, decidi encarar a fera. Mudei-me de Alta Floresta para %’
Sinop (MT), onde encontraria mais recursos medicos. Acartei na decisdo. L3, )
conheci Sandra Santana, uma técnica de enfarmagem que desde o primeiro dia na hemodidlise me devolveu a vontade de viver.
Transformou-se literalmente no meu anjo da guarda. Cuidava de mim durante o tratamento. Sentia-me seguro com ela por perto,
Percebi que havia algo mais do que dedicacdo ao paciente. Ficamos apaixonados, comecamos a namorar & em pouco tempo
aconteceu o noivade.

Partiu de Sandra a maior declaragao de amor que alguém pode fazer. Para acabar com o meu sofrimento ela decidiu doar um rim
para o meu transplante. Fiquel emocionado com este gesto, mas tentei ndo me iludir dizendo qua era muito dificl a compatibilidade
de drgdos entre pessoas ndo aparentadas. No entanto, a minha guerreira estava intransigente. Afirmava que no seu coracdo havia
esta certeza. Decretou acabar com o meu sofrimento, independente do risco com a propria sadde.

Sou tEcnico de informatica e passo horas na frente do computader. Decidimos entdo pesquisar sobre 2 minha doenca & como poderia
obter a cura. Em julho, por videos no Youtube, descobri que em Joinville (SC) havia a Fundacdo Pro-Rim, uma instituicdo responsavel
por guase mil transplantes. Sandra ligou para uma tia que mora em Jaragué do Sul (SC), cidade ao lado de Joinville. No mesmo dia

estava com 3 passagem na mao & pronta para encarar uma viagem de énibus de quase trés mil quildmetros,

Em Santa Catarina constatou que tudo o gue diziam da Fundacdo Pré-Rim na Internat era real. Segundo elz, a luz que faltava.

Segundo a profissional (Souza Vieira, 2011) houve 32 contatos de

pacientes renais provenientes das redes sociais digitais interessados na

realizacao de transplante renal. O relacionamento social da instituicdo com

pacientes renais tem sido um dos motivos do crescimento da realizagdo de

transplantes em publicos de outros estados do pais.

GRAFICO 2 - PACIENTES DE OUTROS ESTADOS EM PREPARACAO PARA

TRANSPLANTE COM A PRO-RIM
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PACIENTES EM PREPARO X PREVISAO TXDV 12 SEMESTRE DE 2011

17

1 1
H N
AP BA GO MG MT PA PR R RS SE SP

B Em preparo na cidade origem B Programado TXDV - 12 semestre

Fonte: Fundagao Pré-Rim

Percebe-se no grafico 2 a influéncia da disseminagao da histéria e da
indicacao feita pelo paciente Maicon para os pacientes renais de Mato Grosso,
estado onde mais ha pacientes em preparo para transplante renal.

O transplante € um procedimento que oferece uma mudanca de vida
consideravel em um paciente que depende de uma maquina de hemodialise.
Muitos ndo podem urinar e nem tomar a partir do transplante podem. Muitos
nao podem trabalhar, a partir do transplante podem. A autonomia e a
possibilidade de poder viajar e de ndo ter a sua rotina limitada devido as
sessdes de hemodialise também s&o pontos importantes do transplante renal.
A qualidade de vida é maior e, muitas vezes, sinbnimo de liberdade. Por esse
motivo é que se percebe que realizar transplante renal tem sido um sonho de
muitos pacientes renais. Conforme dados da Sociedade Brasileira de

Nefrologia apresentados anteriormente, a realizagdo do transplante € uma
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improbabilidade em muitas regiées do Brasil. Ha& pacientes que esperam mais
de 10 anos em fila de espera. Em Santa Catarina, a média de espera € de seis
meses.

Outro problema trata-se da falta de informacbes e de esclarecimentos
com relagao ao tema Doenca Renal. Ha muita caréncia da disseminacao de
informacdes preventivas e de esclarecimentos sobre os tratamentos.

Essas duas questdes despertaram o interesse para se compreender de
que forma os pacientes renais considerados “pacientes experts” enxergam as
redes sociais digitais dentro de suas realidades e de que forma se apropriam
dos seus relacionamentos sociais com o perfil da Fundagao Pré-Rim para
buscar esclarecimentos e interacbes — tendo em vista as suas caréncias,
sonhos e dificuldades no quesito saude.

A metodologia e os resultados da pesquisa, que foi realizada em
meados de 2010 e 2011, por meio da Etnografia off-line e on-line junto aos

pacientes renais, serao detalhados na sequéncia deste estudo.

3.1 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS: ASPECTOS TEORICOS

A presente dissertagdo aborda os processos de comunicagao
organizacional na area da saude, com énfase no compartiihamento e na
colaboragéo de pacientes renais nas redes sociais da Fundagao Pré-Rim, com
sede em Joinville (SC).

O estudo classifica-se como exploratério, de carater descritivo e
interpretativo, de natureza, essencialmente, qualitativa. No entanto, foram

utilizados registros quantitativos para mapeamento das categorias que
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fundamentaram a analise dos dados levantados. Para Marconi e Lakatos
(2007), a pesquisa qualitativa é um procedimento formal, composto por
métodos de pensamento reflexivo, pois requer um trabalho cientifico para
conhecer a realidade ou para descobrir verdades parciais.

Zanelli (2002) refere que a interpretacdo dos dados coletados em uma
pesquisa qualitativa ndo € uma simples interpretacdo da realidade, mas, sim,
um processo de analise sistematica em busca de uma descrigdo coerente. A
analise também é um processo recorrente de aprendizagem para se chegar a
compreensdo do fendmeno estudado. E importante destacar que o método
qualitativo preocupa-se com o aprofundamento da compreensdo do grupo
social investigado.

A realizagdo da etnografia no ciberespago consiste na netnografia. De
acordo com Braga (2006), o neologismo “netnografia” (nethnography = net +
ethnography) foi originalmente cunhado por um grupo de pesquisadores/as
norte-americanos/as - Bishop, Star, Neumann, Ignacio, Sandusky & Schatz -
em 1995, para descrever o desafio metodolégico de preservar os detalhes ricos
da observagdo em campo etnografico usando o meio eletrénico para “seguir os
atores”. Para Braga (2006) o modo peculiar de interagdo ocorrente nos
ambientes de comunicagao mediada por computador €, de alguma forma, uma
novidade, que traz desafios metodolégicos a aplicagdo dessa tradicional
técnica de pesquisa.

Conforme definigdes de Kozinets, a netnografia € uma adaptacéao
dos métodos qualitativos utilizados em pesquisa de consumo, antropologia
cultural e estudos culturais, com o objetivo de proporcionar um estudo

contextualizado do comportamento do consumidor dentro de comunidades
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virtuais e de produtos da ciberculfura. Em uma pesquisa netnografica, o
pesquisador se transforma em um experimentador do campo, engajado na
utilizagao do objeto pesquisado (KOZINETS, 2007).

Existem procedimentos especificos acerca da tipologia dos objetos
estudados por meio da netnografia. Os critérios de confiabilidade ao se filtrar
informantes e grupos estudantes sédo aspectos importantes. Kozinets (1997)
aponta quatro critérios que devem ser observados pelo pesquisador para se
reconhecer a cibercultura ou a comunidade virtual: (1) os individuos devem
estar familiarizados entre si, (2) o compartilhamento de uma linguagem, normas
e simbolos especificos, (3) as identidades devem ser reveladas, (4) um esforgo
na manutencao e preservagdo do grupo por seus membros.

Ha quatro procedimentos basicos de metodologia especificos da
transposicdo da etnografia para a netnografia, recuperados por Kozinets
(2007). O primeiro procedimento é a “Entrée cultural”’, que consiste em uma
etapa previamente delimitada pelo pesquisador. Neste momento, o
pesquisador deve preparar-se, levantar topicos e questdes que deseja analisar,
quais os tipos das comunidades, féruns e grupos em que podera obter
informacdes para a pesquisa. Os participantes atuantes nas comunidades sao
também importantes quando estudados individualmente.

A coleta de dados é o segundo passo. Para essa etapa, de acordo com
Kozinets (2002), trés tipos de captura de dados sao eficazes. A primeira sdo os
dados coletados e copiados diretamente dos membros das comunidades on-
-line de interesse, no qual onde, devido ao grande numero de informagdes
coletadas e as duvidas que possam causar, € prudente que o pesquisador use

varios tipos de filtros, para que sobrem apenas informagdes de relevancia para
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o contorno da pesquisa. A segunda coleta refere-se as informagdes que o
pesquisador observou das praticas comunicacionais dos membros das
comunidades, das interagdes, simbologias e de sua propria participagdo. A
terceira trata-se dos dados levantados em entrevistas com os individuos, feitas
por troca de e-mails ou em conversas em chats, mensagens instantdneas ou
outras ferramentas.

A ética de pesquisa € um importante fator ligado a netnografia. Kozinets
(2002) aponta como um dos grandes problemas da netnografia a violagao de
uma ética particular ao ambiente virtual. Nesse tipo de pesquisa, € necessaria
a submissao do pesquisador a duas regras basicas: o discernimento do que é
publico e do que é privado e o consentimento do informante para a exposicao
de qualquer tipo de material produzido por ele. Assim, recomenda-se que o
pesquisador identifique-se e informe o interesse de sua pesquisa, pedindo as
permissdes necessarias para o uso das informagdes obtidas em postagens e
em conversas com os participantes das comunidades e féruns. Além disso,
deve-se garantir a confidencialidade e o anonimato aos informantes, tratando-
os por pseuddbnimos e nado por seus nomes de usudrio, incorporando na
pesquisa as respostas e feedbacks vindos de participantes ativos das
comunidades. Como quarto procedimento indicado, estd o feedback e a
checagem de informagdes com os membros do grupo, o que legitima e da mais
credibilidade a pesquisa. Por meio dos membros do grupo e da solicitagao de
suas opinides, pode-se chegar a insights e conclusdes além das observadas
em campo.

Neste estudo, buscou-se seguir esses critérios e procedimentos

apontados como essenciais na Netnografia.
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3.1.1 Coleta de dados e selecao dos entrevistados

Nesta etapa, sera especificado como se deu a realizacdo do
levantamento de dados empiricos desta pesquisa, o qual contemplou critérios
quantitativos para mapeamento das categorias que fundamentaram a analise
dos dados levantados e especialmente qualitativos.

De outubro de 2009 a maio de 2011, passou-se a acessar sites ligados a
area da saude e participar de comunidades virtuais nas redes sociais on-line e
blogs de pacientes renais. Mais especificamente no periodo de dezembro de
2010 a abril de 2011, realizou-se a “entrée cultural” nos ambientes Orkut,
Facebook e Twitter da Fundacédo Pro-Rim com o intuito de conhecer como se
da as suas participagdes e o relacionamento dos pacientes renais com a
instituicdo e entre eles.

Nesse periodo, também ocorreu a observagéao participante e a etnografia
realizada na Fundacdo Pré-Rim, quando foram analisados documentos,
relatérios sobre as atividades na internet, videos, matérias e o dia a dia de seus
pacientes. Essa observagao em campo permitiu o didlogo com pacientes renais
nas diversas fases do tratamento e também a identificagdo de pacientes que
realizaram consultas para a realizacdo do transplante renal apds a interacao
nas redes sociais digitais. Durante a “entrée cultural” off-line, houve também
participagcdo em eventos voltados aos pacientes renais, como encontros de
transplantados e o evento Semana do Paciente Renal, em outubro de 2010, em
Joinville (SC). Foi realizada uma entrevista semiestruturada com o médico

fundador*’ da Fundagdo Pré-Rim com o intuito de identificar o quanto as

*! De acordo com Thevenét (1990), informacdes coletadas sobre a visao do fundador € um dos
itens importantes no estudo da cultura organizacional.
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caracteristicas de cultura organizacional da entidade estdo ligadas ao seu
modo de pensar e de compreender a forma que a tecnologia e a internet estéo
ligadas a cultura organizacional. Foi feita outra entrevista com a analista de
midias sociais da instituicdo, com o intuito de compreender a sua visdo sobre a
interacao desse publico e sobre o trabalho realizado para atender a demanda e
para produzir conteudo direcionado.

Para a coleta de dados, foi concretizado um recorte temporal dos
primeiros 100 dias de presenca da Pr6-Rim nas redes sociais, que ocorreu de
14 de dezembro de 2010 a 25 de marco de 2011. Nesse momento, foi efetuado
um levantamento quantitativo das interacbes sociais para mapeamento das
categorias que fundamentaram a analise dos dados levantados.

Como instrumento de coleta de dados quantitativos, foi elaborada uma
planilha na qual todas as interagcbes desse periodo foram catalogadas e
classificadas de acordo com os seguintes filtros: ocorréncia, ambiente digital,
perfil do usuario, tipo de usuario, tema de interagao, link e data da ocorréncia,
tipo de ocorréncia (comentario, retwitt, curtir etc.) e status da ocorréncia

(positivo ou negativo).

QUADRO 3 - INSTRUMENTO DE COLETA DE INTERACOES NAS REDES

SOCIAIS DIGITAIS
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Ocorréncias de interagdes nas redes sociais digitais da Pré-Rim

Ocorréncia Ambiente digital Perfil do usudrio Tipo de usudrio Link Datada ocorrénciz Tipo de ocorréncia Assunto/Tema  Status

Por meio desse levantamento quantitativo os pacientes foram
identificados, principalmente, por meio da analise das mensagens
compartilhadas e também dos seus perfis na rede. Em seguida, foi cumprida
uma identificagcdo daqueles mais engajados e com participagcdes relevantes.
Foram selecionados dez pacientes para a realizacdo de entrevista em
profundidade pela internet.

Conforme Jorge Duarte (2009), a selegdo dos informantes € requisito
fundamental para a realizacdo de uma boa pesquisa. Os informantes
selecionados devem ser capazes de ajudar a responder sobre o problema
proposto. “Elas deverao ter envolvimento com o assunto, disponibilidade e
disposicao em falar’ (Duarte, 2009). O critério para selegado de dez informantes
baseou-se na visdao do autor ao afirmar que “nos estudos qualitativos, sao
preferiveis poucas fontes, mas de qualidade, a muitas, sem relevo” (Duarte,
2009).

Buscou-se selecionar pacientes renais em diferentes tratamentos, ou
seja, pacientes que ainda ndo dependem da hemodialise, mas que possuem a
sua fungao renal ja comprometida (tratamento conservador), pacientes que
dependem de um rim artificial para a filtragem do seu sangue (hemodialise) e

pacientes que realizaram um enxerto de um rim obtido pela doagdo de uma
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pessoa, em geral, parente (doagéo inter-vivos) e de uma doagao proveniente
de uma pessoa falecida, apds autorizagdo da familia (doagao-cadaver). Do
total de entrevistados, quatro realizam hemodialise, quatro ja realizaram
transplante e um faz tratamento conservador®.

Outro critério para selegdo dos informantes foi mesclar nesse grupo
pacientes que conhecem a Fundacao Pré-Rim apenas pela internet, pacientes
que moram em regides distantes da sede da instituicdo, mas que se
deslocaram até ela apés uma interacado pelas redes sociais on-line e também
pacientes que ja se tratavam com a entidade quando iniciaram o seu
relacionamento social. Do total dos informantes, dois se relacionam com a Pro-
Rim pela internet, mas ndo a conhecem pessoalmente, quatro agendaram
consulta na Fundacao Pro-Rim para a realizacdo de exames pré-transplantes
apos interagcdo nas redes sociais digitais e dois ja eram pacientes da instituicéo
quando a encontraram nas redes sociais digitais. Buscou-se essa
diversificacao de vivéncias com relacdo a doenca renal e ao relacionamento
com a entidade para se compreender as suas diferentes visdes sobre os
mesmos questionamentos da pesquisa. Duarte (2009) destaca que essa
diversificacdo pode enriquecer a pesquisa e que ¢é importante obter
informagdes que possam dar visdes e relatos diversificados sobre os mesmos

fatos.

*2 O tratamento conservador tem como objetivo retardar o inicio da terapia de didlise com
suporte médico, nutricional e medicamentoso.
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Na sequéncia apresentam-se os perfis dos pacientes entrevistados. De
acordo com as normas éticas de estudos netnograficos, as identidades dos
entrevistados foram preservadas®:

Paciente 1 (P1): Tem 28 anos, técnico em informatica. Mora em Belém
do Para, faz hemodialise e espera por um transplante renal ha 10 anos.
Conheceu a Fundagao Pro-Rim assistindo a um video sobre a histéria de
transplante de Maicon e Sandra (relatados anteriormente) em uma comunidade
do Orkut e interage atualmente pelo Facebook. Apos interagdes com a
entidade pelas redes sociais digitais, deslocou-se para Joinville (SC) para
realizacao de consultas e inscricdo em fila de transplante em Santa Catarina.

Paciente 2 (P2): E estudante e tem 24 anos. Mora em S&o Luis do
Maranhdo. ldentificou sua insuficiéncia renal ha 4 anos, e ha 1 ano e 9 meses
realizou transplante renal. Divulga o seu transplante renal em seu perfil pessoal
no Orkut, rede social digital em que conheceu a Fundagdo Pré-Rim.
Atualmente, é amiga virtual da instituicao também pelo Facebook e Twitter.

Paciente 3 (P3): E dona de casa e tem 52 anos. Mora em Volta
Redonda (RJ). Identificou a sua insuficiéncia renal ha 11 anos. Fez tratamento
conservador até 2009, ou seja, apenas tomando remédios. Desde entéo realiza
hemodidlise. Conhece a Pro-Rim desde o inicio do seu tratamento renal,
quando era usuaria do site institucional. Atualmente, esta ligada a Pré-Rim no

Orkut, Facebook e Twitter.

* Na netnografia, € necessaria a submissdo do pesquisador a duas regras basicas: o
discernimento do que é publico e do que é privado e o consentimento do informante para a
exposicdo de qualquer tipo de material produzido por ele. Além disso, deve-se garantir a
confidencialidade e o anonimato aos informantes, tratando-os por pseuddénimos e ndo por seus
nomes de usuario, incorporando na pesquisa as respostas e feedbacks vindos de participantes
ativos das comunidades.
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Paciente 4 (P4): E professora do Ensino Médio, tem 47 anos. Mora em
Cacgapava (SP). E paciente renal ha 32 anos. Faz tratamento conservador.
Atualmente, esta ligada a Pr6-Rim no Orkut, Facebook e Twitter, mas sua
principal interacao é pelo Facebook.

Paciente 5 (P5): E assistente administrativo, tem 33 anos. Mora em
Matinhos (PR). Descobriu sua doenca renal ha 11 anos e ha 7 realizou
transplante renal com a Fundacdo Pré-Rim. Participa de todas as redes
colaborativas, tendo maior envolvimento no Orkut.

Paciente 6 (P6): E consultor em negdcios, aposentado. Tem 52 anos.
Mora em Curitiba (PR). Descobriu sua insuficiéncia renal ha 7 anos. Conheceu
a Fundagéao Pré-Rim pelo Twitter e, apds interagdes na rede, agendou consulta
e inscreveu-se na lista de transplantes de SC. Interage com a Pr6-Rim pelo
Twitter e Facebook.

Paciente 7 (P7): E operadora de telemarketing em Joinville (SC) e t em
34 anos. E paciente da Fundacdo Pré-Rim. Fez transplante ha 15 anos e
realizou apenas trés meses de hemodialise. Esta nas redes sociais digitais da
Fundacao Pré-Rim desde o inicio.

Paciente 8 (P8): Advogada, 30 anos. E de Paranaiba (MS). Conheceu a
Fundacao Pré-Rim pelo Orkut e ha poucos meses esta no Facebook. Possui
insuficiéncia renal ha 3 anos e realiza hemodialise desde que teve rejeicdo do
seu primeiro transplante renal, cuja doagao foi de sua mae. Apds conhecer o
trabalho da Pro-Rim pelas redes sociais digitais, mudou-se para Santa Catarina
para realizagdo de hemodidlise e novas consultas para seu segundo

transplante.
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Paciente 9: Dona de casa, 34 anos, de Itabuna (BA). Ha& 14 anos faz
hemodialise. Perdeu sua fungao renal apds uma hipertensao adquirida em uma
gestacdo quando tinha 15 anos de idade. Durante 12 anos esperou por um rim
na Bahia, mas, quando descobriu que nao estava na lista de transplantados,
procurou alternativas e, pela indicagdo de um amigo do Orkut, conheceu a
Fundacao Pré-Rim. Em maio de 2011, teve a sua consulta e esta inscrita na
lista de transplante de SC. Esta conectada com o perfil da Fundagao Pré-Rim
pelo Orkut e Facebook, sendo o primeiro o canal que mais usa.

Paciente 10: Possui 56 anos, aposentado; era analista de sistemas e
estatistico. Mora em Curitiba (PR). Fez um transplante ha 11 anos tendo
recebido a doagao renal de sua irma, porém, teve rejeigdo e retornou para a
magquina de hemodialise. Ha 10 anos aguarda - na fila de transplante do estado
do Parana - ser chamado para um novo transplante, Interessado em
tecnologia, criou um perfil no Twitter voltado a conscientizagdo de doagéo de
orgaos, no qual tem mais de 15 mil seguidores. Nado mistura a sua identidade
pessoal com a do perfil criado para essa agao social. Conheceu a Pré-Rim
pessoalmente e a buscou nas redes sociais. Relaciona-se com ela pelo Twitter
e pelo Facebook.

Embora n&o tenha sido uma categorizagdo programada nesta pesquisa,
identificou-se - apds a entrevista e a melhor analise do perfil de cada paciente —
que foram contemplados pacientes renais de todas as regiées do Brasil: Norte,
Nordeste, Centro-oeste, Sudeste e Sul. Buscou-se representar essa relagao

paciente renal pesquisado versus regides do pais, na figura que segue:
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FIGURA 22 - MAPA INDICATIVO PACIENTES RENAIS ENTREVISTADOS x
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Paciente 1 (P1): Moraem Belém (PA)
Paciente 2 (P2): Sdo Luis do Maranhao (MA)
Paciente 3 (P3): Volta Redonda (RJ).
Paciente 4 (P4): Mora em Cagapava (SP).
Paciente 5 (P5): Matinhos (PR).

Paciente 6 (P6): Curitiba (PR).

Paciente 7 (P7): Joinville (SC)

Paciente 8 (P8): Paranaiba (MS)
Paciente 9 (P9): Itabuna (BA).

Paciente 10 (P10): Curitiba (PR)

Seguindo as orientagdes para a realizagdo de entrevistas netnograficas
(Kozinets, 2002), a autora entrou em contato com os pacientes convidando-os
e pedindo autorizacdo para a realizacdo da entrevista em profundidade.
Buscou-se um acordo junto aos pacientes com relagdo a conveniéncia de
quando deveria acontecer a entrevista. Para Duarte (2009), o informante deve
ser estimulado a escolher o local e o horario - “é sempre possivel negociar,

mas é fundamental atender as condi¢cdes do entrevistado” (Duarte, 2009).



106

FIGURA 23 - CONVITE E PEDIDO DE AUTORIZAGCAO PARA ENTREVISTA

NETNOGRAFICA

Andréia Jacopetti 12

Oi Tudo bem?

Sou mestranda da 4rea de comunicacdo e estou estudando a
partidpacdo dos padentes renals nas redes sodals da Pré-Rim.
Identifiquei que vocé é uma das amigas da Pré-Rim mais ativas no
Facebook. Por isso, gostaria de saber se eu poderia fazer uma
entrevista com vocé pelo bate-papo do Facebook ou msn, o que vocé
preferir.

Vocé pode colaborar com a minha pesquisa? Nesta semana, quais
serfam os melhores hordrios em que vocé estaria disponivel on-line
para nossa conversa?

Um abraco,

Andréia Jacopetti

Paciente 1 150 o 16 Denuncia

Ol Andréial

As 22, 42 e 6% eu faco hemodidlise e estou disponivel depols das
16h...nos outros dias a partir de 14 horas pode marcar o horario que
for melhor pra vocé. Estarel 3 sua disposigdo.

Onde vocé preferir, me avise s para ficar on line.

Abracos,

Paciente 3

De modo geral, as entrevistas ocorreram de forma sincrona, ou seja, a
pesquisadora e o respondente encontravam-se on-line em um servico de
mensagem instantdnea. Essa caracteristica interativa possibilitou outras
informacgdes e esclarecimentos imediatos de duvidas. Com alguns pacientes,
cuja entrevista ndo foi possivel por servico de mensagem instantanea, elas
foram feitas por e-mail e posteriormente — quando necessario - algumas
duvidas foram esclarecidas pelas ferramentas de chat. O roteiro da entrevista
encontra-se no Apéndice A.

Esta etapa de pesquisa em campo ocorreu do dia 25 de marcgo até o dia

25 de abril de 2011. De modo geral, todos foram muitos atenciosos e
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retornaram prontamente apontando horarios para a entrevista. O tempo das
entrevistas realizadas em tempo real, pelo chat, durou em média duas horas,
variando de acordo com o envolvimento e a compreensao de cada paciente e
com o surgimento de novos questionamentos.

Com esses procedimentos metodolégicos adotados, buscou-se o
aprofundamento nas praticas colaborativas com énfase na area da saude e na
experiéncia de pacientes renais nas redes da instituicdo. No item a seguir,

serao apresentados os resultados obtidos com a pesquisa em campo.

3.1.2. Descrigao e interpretacao dos resultados

Nesta parte, serdo expostos os resultados obtidos por meio da pesquisa
de campo realizada junto aos pacientes renais nas redes colaborativas da
Fundacao Pré-Rim.

A questao enunciada pelo problema refere-se ao entendimento de como
se da a participagdo de pacientes renais nas redes colaborativas digitais da
Fundacao Pré-Rim. Com o desenvolvimento desta pesquisa, foi possivel
compreender como 0s pacientes renais apropriam-se das redes sociais on-line
para buscar informacdes, compartilhar experiéncias relativas as suas
realidades, de que forma se relacionam uns com os outros nas redes sociais
digitais, como interagem e se apropriam dos relacionamentos sociais com a
Fundagao Pr6-Rim por meio dos ambientes colaborativos.

Apds observagao participante e analise netnografica, foram identificados
0s pacientes renais mais participativos e selecionados dez para a realizagao de
entrevistas em profundidade, que foram feitas por meio de servico de

mensagem instantanea e também por e-mail. A categorizagdo da apresentagao



108

dos resultados tem como base os objetivos especificos desta pesquisa bem
como o seu roteiro. Conforme Duarte (2009), as categorias sdo estruturas
analiticas construidas pelo pesquisador que reunem e organizam o conjunto de
informacdes obtidas a partir do fracionamento e da classificagdo em temas
autbnomos, mas inter-relacionados. “Nas entrevistas semiabertas, as
categorias tém origem no marco tedrico e sdo consolidadas no roteiro de
pesquisas semiestruturadas” (Duarte, 2009).

Séo trés as principais categorias construidas para a apresentacdo dos
resultados desta pesquisa. A primeira foi classificada como “Habitos de acesso
as redes sociais on-line” e buscou agregar as informagdes coletadas em campo
ao periodo de adesdo dos pacientes renais em cada rede social digital, a visdo
dos informantes sobre caracteristicas, peculiaridades e diferencas de cada
ambiente colaborativo digital, aos habitos mais comuns nas redes sociais on-
line e aos seus perfis tecnograficos sociais.

A segunda categoria apresenta e interpreta as respostas dos
entrevistados sobre quais sao as suas informagdes e interacdes mais buscadas
nas redes sociais sob o contexto da doenca renal, sobre a sua identificacao
como paciente renal na internet, o uso das redes sociais on-line para o
relacionamento com profissionais da saude e especialmente com outros
pacientes.

A terceira foi construida com base nos objetivos especificos e na
pergunta da presente pesquisa: “Como se da a participagdo dos pacientes
renais nas redes colaborativas digitais da Fundagao Pro-Rim?”. Além disso,
essa categoria contempla a descricdo e a compreensao de como se dao as

praticas sociais e de comunicagdo mais comuns dos pacientes nas suas
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interacbes com a entidade, os temas de maior interacao e as motivacdes. Sao
abordados, também, aspectos sobre como os pacientes conheceram a Pré-Rim
na internet e que significado tém para eles a presencga da instituicdo nas redes
sociais.

Segue a apresentacao dos resultados obtidos pelas entrevistas junto aos
pacientes renais, conforme as categorias mencionadas:

a) Habitos de acesso as redes sociais digitais;

b) Participagdo nas redes sociais on-line sob o contexto da “doenca

renal”;
c) Interagdo e relacionamento social dos pacientes renais com a

Fundacgao Pr6-Rim pelas redes sociais on-line.

a) Habitos de acesso as redes sociais digitais

Embora os pacientes renais selecionados para a entrevista tenham sido
aqueles que demonstraram um alto nivel de participagcdo e envolvimento nas
redes sociais on-line, identificou-se a necessidade da busca de informacdes
com o0s proprios pacientes sobre os seus comportamentos e praticas de
comunicacao nas redes sociais on-line e acerca das suas visbes sobre as
caracteristicas de cada ambiente digital. Para essa analise, foram selecionados
o Orkut, Facebook e Twitter devido a delimitacao desta pesquisa e ao fato de
serem essas as redes sociais on-line que possuem a conexao entre pacientes
e Fundacéao Pro-Rim, a qual sera analisada nas préximas paginas.

De modo geral, todos os pacientes entrevistados podem ser
considerados nativos digitais (Jeff Howe, 2009) no quesito acesso as redes

sociais digitais. Pode-se afirmar, também, que todos os usuarios com quem se
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tentou conversar sdo considerados pacientes 2.0. Eles n&o sé interagem,
colaboram, compartilham, e formam opinido dentro das redes sociais on-line,
como apropriam-se apropriam da web 2.0 para validar informacdes obtidas
junto aos seus meédicos, buscar experiéncias de outros pacientes e
compartilhar conhecimento acerca das suas realidades de doenca.

Buscou-se identificar o perfil tecnografico social e compreendeu-se que
a maioria se enquadra no perfis criticos e participantes. Conforme Li e Bernoff
(2009), os criticos sao aqueles que reagem a outros conteudos on-line,
postando comentarios, e os participantes mantém perfis em um site de
relacionamento social. A maioria dos pacientes comenta os posts publicados,
envia duvidas e compartilha as informacdes Uteis.

Ao serem questionados sobre a frequéncia com que acessam as redes
sociais, os entrevistados responderam que o fazem com periodicidade diaria,
conforme aponta a Paciente 3 (P3): “Eu acesso todos os dias... meu
computador fica ligado desde quando eu acordo, até quando vou dormir... mas
nao fico o tempo todo”.

A paciente 4 (P4), que possui 47 anos, justifica que ndo ha faixa etaria
ideal para estar na internet. “Digo que sou uma velhinha pra “frentex”! E que
idade nao é desculpa para se atualizar’. Essa colocacao contrapde a visdo de
Tapscott e Williams (2008), que descrevem a Geragao Net com base na
Geracao Y, formada por publicos nascidos entre 1977 e 1997 e que confirma a
constatagcdo da recente pesquisa do Instituto Americano ComScore divulgada
na reportagem “Vovo esta on-line” da Revista Veja (2011), a qual demonstra
que, nos Estados Unidos, adultos com idades entre 45 e 54 anos, passam até

duas horas por més a mais na internet que jovens de 15 a 24 anos.
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Ao serem questionados sobre o uso das redes sociais digitais, de modo
geral, os pacientes pesquisados possuem perfil em mais de um ambiente. Por
meio das entrevistas, observou-se que embora quase todos o0s usuarios
(exceto o paciente 6) estejam presentes no Orkut, a maioria deles tem
destacado o Facebook pela sua dinamicidade nas atualizagbes e no
compartilhamento dos assuntos, por possuir caracteristicas que se
assemelham com o Orkut e com o Twitter e pelo fato de ser uma novidade em
termos de redes sociais.

Identificou-se que do periodo analisado no recorte temporal desta
pesquisa, as interacdes nos perfis da Pré-Rim ocorreram em maior nUmero no
Orkut, o qual até o final de margo era a rede social on-line com maior numero

de usuarios.

TABELA 2 - PARTICIPAGAO x REDES SOCIAIS ON-LINE

| Orkut Facebook Twitter

lDu:u:urrénu:ias| &0 73 12

Em apenas dois meses, houve um crescimento de 136% de seguidores
no Facebook. Em margo, o perfil da Pro-Rim possuia 587 seguidores no

Facebook e, em maio, 1383.

GRAFICO 3 - EVOLUGAO DOS CANAIS SOCIAIS E CRESCIMENTO DE

SEGUIDORES NO PERFIL DO FACEBOOK
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As entrevistas em profundidade com os pacientes foram realizadas

neste periodo de evolugéo e as impressdes dos pacientes revelam algumas

informagdes importantes sobre a nova adesao.

QUADRO 4 - VISAO DE PACIENTES SOBRE O FACEBOOK

“ Hoje em dia interajo mais no Facebook, pois me da a
oportunidade de discussdo em tempo real. Podemos interagir
mais em determinados assuntos colocados sem precisar
entrar em uma determinada comunidade através das postagens

paciente |de comentérios. E possivel compartilhar ou curtir um assunto
1 que vocé acha interessante e se identifique”
“No Facebook gosto da organizagéo e a forma em que
paciente |podemes nos expor diante das coisas expostas dos nossos
2 amigos”
‘0O Facebook é o meio termo entre o Orkut e o Twitter. As
informacgdes sdo maiores e ficam retidas por um tempinho. O
Paciente |Orkut ta até se reformulando para ficar mais dindmico. As
3 respostas no Face sio mais rapidas”
“Muitos estdo migrando para o FB. Estou esperando, aifico s6
por agui. Tudo o que se faz I3, se faz por aqui, ou vice-versa.
Aqui (Facebook) outro dia uma pessoa me pediu e aceitei inclui-
Paciente|la, 56 que tinha outras intencdes, pedi exclusdo e rapidamente
4 esta pessoa nio teve mais o a nada meu.”
paciente |0 Facebook tem varias caracteristicas de outras redes mais
5 & mais técnico e direto, mais cool (risos)”
paciente | "Hoje a nova moda ndo mais o Orkut, né, é o Facebook Eu tenho

8

ele faz um més".
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A maioria dos informantes afirmou que possuem o Orkut ativo por causa
da participagdo, do interesse nos debates das comunidades e pelo
relacionamento com outras pessoas que ainda nao estao no Facebook. Manter
os lagcos sociais € um interesse apresentado. Os pacientes demonstraram
sentir-se culpados em romper os lagos com os amigos do Orkut e afirmam que
por isso ainda estdo ali. “Tenho muitos contatos que nao possuem Facebook...
E sdo pessoas com quem ja tenho contato ha muito tempo e fico um pouco
constrangido em simplesmente excluir’” (Paciente 1, 2011). De acordo com
Recuero (2007), a conexao entre os atores é denominada laco social. Os lagos
sociais podem ser fortes e fracos (Granovetter, 1973, p. 1361, apud, Recuero,
2007, p.40). Os fortes sao aqueles que se caracterizam pela intimidade, pela
proximidade e pela intencionalidade em criar e manter uma conexao entre duas
pessoas. Os lacos fracos, por outro lado, caracterizam-se por relagdes
esparsas, que nao traduzem proximidade e intimidade. Entende-se que essa
colocagao do paciente relaciona-se aos lagos fortes existentes entre ele e seus
amigos que néo possuem Facebook e estdo no Orkut.

O pertencimento a alguma comunidade virtual do Orkut é também um
fator que mantém na rede muitos dos pacientes entrevistados. Percebe-se que
embora haja os grupos no Facebook, o envolvimento das pessoas nas
comunidades do Orkut é diferenciado. Observa-se isso pela quantidade de
comunidades virtuais existentes no Orkut** voltadas aos pacientes renais e ao
numero de grupos formados por pacientes no Facebook. Foram identificados,

por meio de busca, no Facebook apenas trés grupos de pacientes renais no

“A apresentagado desses dados sera feita posteriormente na pagina 125 momento do estudo
em que se refletira de que forma os pacientes renais interagem e compartilham experiéncias
entre eles.
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idioma portugués. Existe um grupo com o titulo “Transplante Renal” e dois
grupos com o titulo “Hemodidlise”, ambos criados por usuarios portugueses.

Os lagos fortes e a existéncia de antigos amigos e comunidades no
Orkut é algo considerado positivo pelos pacientes entrevistados, apesar da
queda das interagdes, a qual é vista como um aspecto negativo.

O paciente 1 (2011), que faz hemodialise ha 10 anos, afirma que “ndo
ha mais uma interacdo muito significante. Existem algumas comunidades,
porém, na maioria das vezes, que ficam desatualizadas por falta de interacao”
(Paciente 1, 2011). Seria essa falta de interacdo uma caracteristica das
comunidades em que estido os pacientes que fazem hemodialise? Esse
aspecto € um ponto a ser analisado em sequéncia.

Antes, porém, faz-se necessario compreender alguns conceitos ligados
a interagdo. Alex Primo (1998) discorre sobre os conceitos de interagdo mutua
e o de interacdo reativa. Para ele, a interagdo mutua ocorre de forma
negociada, entre agentes, de forma aberta, por meio de um processo de
negociagado, com agdes interdependentes que geram interpretagdes, possuem
fluxo dindmico e cuja relagao se da pela construgado negociada. Ja a interagao
reativa acontece em um sistema fechado, num processo de estimulo-resposta,
com fluxo linear e determinado, relagdo causal e baseada no objetivismo.

De acordo com Aquino (2005), os espagos de troca das comunidades
virtuais permitem a existéncia de uma interacdo do tipo mutua dentro dos
tépicos, nos quais ocorrem as discussdes entre os participantes. A interacao é,
assim, apenas entre os individuos que mantém uma efetiva participagcao dentro

da comunidade, ou seja, que mantém um bom nivel de intensidade de trocas.
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Além do Orkut e do Facebook, buscou-se conhecer de que forma os
pacientes renais entrevistados utilizam o Twitter. Do total, 60% possuem conta
no Twitter e utilizam-no mais para receber novidades, noticias e atualizagdes,
do que para manter relacionamentos — o que buscam no Orkut e no Facebook.
O paciente 5 (2011) faz a seguinte afirmagao: “No Twitter, gosto da rapidez e
dos links interessantes pipocando a todo momento” (Paciente 5, 2011). A
paciente 2, que é transplantada e mora no Nordeste, afirma que gosta de
estabelecer comunicacdo de mao dupla: “No Twitter eu fico falando sé. Eu
gosto quando ha uma comunicagao”. (Paciente 2, 2011).

No entanto, repara-se que a maioria ndo domina completamente essa
ferramenta colaborativa. A falta de familiaridade dos pacientes com essa rede
foi apontada pelo Paciente 8, que afirma: “eu confesso que ndo acho muito facil
de mexer. Eu nao sei ainda usar muito bem o Twitter. Tenho que aprender a
usar melhor ele” (Paciente 8, 2011). Percebe-se que, em sua expressao e nas
palavras “confesso” e “tenho que aprender”, existe uma cobranga prépria para
que passe a dominar e usar mais a ferramenta. Essa visdo remete a uma
caracteristica do ser humano no contexto atual tecnolégico e que € muito bem
descrita por Bauman (2007) em sua obra Vida Liquida. As pessoas querem
sempre mais: mais informagdo, mais tecnologia, mais novidade, mais
movimentacdo. Com isso, tendem a ter seus lagos sociais enfraquecidos e a
prezar pela quantidade de relagdes, de interagcbes e ndo pela qualidade.
Atualmente, ndo conhecer uma tecnologia e nao fazer parte de uma rede na
qual a maioria esta, pode ser um constrangimento.

Retomando a anélise das percepg¢des dos entrevistados sobre o Twitter,

outra questéo identificada trata-se da utilizacdo das redes sociais on-line pelo
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celular, o qual tem sua utilizagédo cada vez mais crescente. Silva (2007), que
desenvolveu sua tese de doutorado sobre o tema, afirma que os celulares
passaram a constituir parte importante do cotidiano de um numero crescente
de individuos e consolidou-se como um dos artefatos simbolo da
contemporaneidade. “Possuir e usar um celular torna-se uma maneira de estar
no mundo — mediada pelas tecnologias de comunicagao e informagéo — o que
€ cada vez mais caracteristica da cultura contemporanea” (SILVA, 2007, p.2).
Em matéria na Revista Exame, Grego (2011) apresenta um estudo da
Cisco, que indica que uso da internet em celulares e outros dispositivos moveis
tera crescimento explosivo no Brasil nos préoximos quatro anos. O trafego de
dados gerado por esses aparelhos vai crescer 39 vezes no Brasil e a taxa

anual de crescimento sera de 108%.

Essa previsdo faz parte da versdo mais recente do estudo
Visual Networking Index (VNI), que analisa o trafego de dados
global na internet. O VNI estima que, em 2015, o Brasil tera
246 milhdes de celulares, o equivalente a 1,2 aparelho por
habitante. Desse total, 58 milhdes — cerca de um quarto do
total — serdo smartphones, enquanto os demais serdo celulares
mais simples. (Grego, 2011,on-line)

A paciente 4 demonstra essa relagcdo do acesso ao Twitter pelo celular,
afirmando que nao utiliza o Twitter com tanta frequéncia porque esta sem o
aparelho apropriado. “O Twitter anda meio abandonado desde que meu filho
pegou meu celular e estou com um velhinho que ndo tenho acesso pra ficar
twittando. Do pc fica dificil”. De acordo com Aguiar (2009), o Twitter desponta
como uma das interfaces mais populares no uso da mobilidade conquistada

pelo melhoramento tecnolégico como fator de integragéo a sua plataforma na

internet.
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Enquanto alguns pacientes conciliam o uso de varias redes sociais on-
line, outros apontaram que preferem se dedicar mais ao uso de uma
ferramenta a ter varias e ndo usa-las com intensidade para manter lacos fortes
com os seus amigos virtuais. E o caso da paciente 9, a qual afirmou que néo
possui Twitter, porque prefere “ter pouca coisa para dar tempo de dar atencao
aos meus amigos. Porque se criar muita coisa para eu cuidar, com certeza vou
acabar deixando de dar atencdo a alguém”.

De todas as praticas de comunicagao identificadas junto aos pacientes
entrevistados, uma se diferencia com relagdo ao uso do Twitter. E uma
excecao nao somente na amostra de pesquisa, mas também entre muitos
publicos e instituicdes ligados a area da saude.

Trata-se aqui do caso do paciente 10, que possui mais de 15 mil
seguidores e utiliza a ferramenta desde 2009 visando a conscientizagao sobre
a doagdo de érgdos. Com o perfil @doadordeorgaos® ele é muito influente,
tendo como seguidores engajados (por meio de RTs constantes) publicos como
jornalistas de saude, artistas, pacientes, profissionais da saude e até
autoridades publicas, como o Ministro da Saude. Ele realiza campanhas em

rede com outros pacientes para a conscientizacao.

FIGURA 24- PAGINA DO TWITTER DE PACIENTE RENAL QUE

POSSUI MAIS DE 15 MIL SEGUIDORES

5 O paciente autorizou a divulgagdo do seu perfil e também do seu nome. Devido & relevancia
do tema abordado por ele em suas ac¢des de conscientizagdo, a autora informa apenas a
identificagcdo do perfil @doadordeorgaos, mas continua preservando o nome do mesmo
visando manter uma padronizagdo e conformidade com o sigilo dos nomes dos demais
pacientes.
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Em entrevista realizada com o usuério, ele relatou que encontrou sentido
na sua vida por meio desse trabalho social realizado pela internet. Ele faz
hemodialise e esta em fila de transplantes ha 10 anos no Estado do Parana. O
paciente renal relata a sua motivagéo para o inicio desse trabalho frente ao

Twitter:

Uma das coisas tristes por que passamos na hemodialise é
que convivemos de perto e constantemente com a morte.
Desde que iniciei meu tratamento, ja perdi as contas da
quantidade de pessoas e amigos que faleceram a espera de
um rim para transplante, ou por complicagdes que se
potencializaram pela existéncia do problema renal. Pensei em
como aproveitar esta vivéncia e conhecimento adquirido
enquanto lutava contra esta doencga para tentar ajudar a reduzir
este numero de mortes. Entdo percebi o potencial viral que
esta ferramenta poderia proporcionar. Juntei entdo as duas
coisas. Criei um Twitter denominado @doadordeorgaos.
(PACIENTE 10, 2011)

As interagdes do paciente sao relacionadas a doagao de 6rgaos, doagao
de medula éssea, doacao de leite materno e doagdo de sangue. De acordo

com o Paciente 10 (2011), seu foco consiste em disseminar informacgdes e nao
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produzir conteudo. Ele pontua algumas agdes para atingir os seus objetivos,

tais como:

Focar todos os esforgos em doacao de érgaos, medula, sangue
e leite humano e ajudar em campanhas emergenciais tipo
catastrofes. Obter e selecionar noticias diarias em Jornais e
blogs confiaveis na internet. Obter e disseminar informagbes
sobre campanhas realizadas pelas ONGs e 6rgaos oficiais.
(PACIENTE 10, 2011).

Sobre a importancia do trabalho realizado, destaca o fato de cada

pessoa fazer a sua parte, e discorre sobre o potencial viral do Twitter para

causas sociais. “Este € um trabalho de formiga que um dia podera virar um

formigueiro” (PACIENTE 10, 2010). Ao ser questionado sobre o papel das

redes sociais on-line para ele, responde:

As redes ndo representam nada na minha vida. Umas véo e
outras vém. O que representa muito na minha vida sdo as
pessoas que participam delas e que fazem das redes uma
forma de ajudar e contribuir para que tenhamos um pais
melhor, mais justo e solidario. (PACIENTE 10, 2001)

Essa afirmacdo encerra esta presente andlise sobre os habitos de

acesso dos pacientes as redes sociais on-line. Provavelmente, esse usuario

possui 15 mil seguidores porque nao focou na tecnologia, mas nas pessoas.

Dentro de uma acdo social voltada a conscientizagdo na area da saude,

encontrou a motivacao necessaria nao somente para aprender a técnica, mas,

sobretudo, para compartilhar, disseminar e colaborar com um grande objetivo:

o beneficio ao ser humano e, consequentemente, a sociedade.

Na sequéncia, sera feita uma reflexdo sobre como os pacientes renais

entrevistados apropriam-se das redes sociais on-line dentro dos seus

interesses pessoais de compartilhar experiéncias, conhecimentos e amizades

sob o tema “Doenga Renal’.
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b) Participagdo nas redes sociais on-line sob o contexto da “doenca

renal”

O objetivo desta etapa consiste na discussdo sobre como os pacientes
renais apropriam-se das redes sociais on-line para buscar informacgdes,
compartilhar experiéncias e manter relacionamentos sob o contexto da doenca
renal crénica. De acordo com pesquisas anteriores, como a recém divulgada
pesquisa da Pew Internet Institute (2011), as redes colaborativas tém atraido
cada vez mais os pacientes portadores de doengas crdnicas, pois eles tém
encontrado nelas um espago de compartilhamento, busca de ajuda mutua e de
relacionamento com pessoas em situacdes de salude comuns. A existéncia de
sites como o Patients Like me e tantas outras comunidades virtuais voltadas a
esse publico € uma sinalizacdo de que eles tém procurado a internet para se
encontrar, trocar experiéncias e informacoes.

De que forma esse aspecto pode ser identificado junto aos pacientes
crbnicos que possuem a sua funcao renal comprometida? Como é o uso das
redes sociais on-line daquelas pessoas que — para sobreviver - dependem de
uma “maquina” que filtre o seu sangue ou de um “enxerto” de um rim de outra
pessoa?

Antes de discorrer sobre a relagdo desse publico com a internet, faz-se
necessario entendé-lo um pouco melhor, além de apresentar conceitos de
alguns termos ligados aos tratamentos que estdo sendo utilizados nesta
pesquisa.

A Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) ou doenga renal terminal é a perda

irreversivel da fungdo renal. Suas principais causas sado hipertensao arterial,
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diabetes, nefrites, infeccao nos rins, doencas hereditarias, pedras nos rins,
obstrucdes etc.

Os pacientes com Insuficiéncia Renal Crénica®® sentem-se cansados
facilmente e tem a sua agilidade mental diminuida. Possuem sintomas
nervosos e musculares, como espasmos musculares, fraqueza muscular e
caibras. Possuem sintomas também ligados ao aparelho digestivo, como a
perda do apetite, nduseas, vomitos, inflamagcéo da mucosa oral (estomatite) e
um sabor desagradavel na boca. Esses sintomas podem levar a desnutricao e
a perda de peso. Os individuos que sofrem de insuficiéncia renal avancada
desenvolvem frequentemente, ulceras intestinais e hemorragias. A pele pode
tornar-se de cor castanho-amarelada e, em algumas ocasides, a concentragao
de uréia é tao elevada que se cristaliza no suor, formando um pé branco sobre
a pele.

O diagndstico da IRC é feito por um médico nefrologista que, na
investigacao clinica, avalia a alteragdo da miccéo, alteragbes do volume
urinario, cor da urina, dor renal, edema, histéria pregressa e exame fisico.
(FERMI, 2003).

Os tratamentos podem ser conservador e por Terapia Renal Substitutiva:
didlise (hemodidlise e dialise peritoneal) ou transplante renal. O tratamento
conservador tem como objetivo retardar o inicio da terapia dialitica com suporte
médico, nutricional e medicamentoso. O paciente tem orientagdes nutricionais

que incluem controle na ingestao de liquidos, dieta hipoproteica e com pouco

*® Insuficiéncia renal crénica. Disponivel em: http://www.manualmerck.net/?id=149&cn=1181
Acessado em: 12.05.2011
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potassio. Quando preciso, alguns pacientes fazem uso de diuréticos e anti-
- hipertensivos para controlar a presséo arterial (FERMI, 2003).

A dialise consiste em um processo mecanico e artificial utilizado para
limpar o sangue das impurezas acumuladas pelo organismo. Os "toxicos" séo
eliminados por uma membrana filtrante do rim artificial (maquina de
hemodialise) ou a do peritbnio (uma membrana do abdémen). Assim, existem
dois tipos de dialise: a peritoneal e a hemodialise.

Ja o transplante renal é a substituicdo dos rins doentes por um rim
saudavel de um doador. O transplante renal é viabilizado pela doacido de
orgaos. Para que um paciente tenha o seu transplante realizado, ele precisa
receber um rim de um doador vivo ou de um doador-cadaver. No primeiro caso,
pode ser um parente de até terceiro grau ou uma pessoa muito proxima que
possua uma autorizagao judicial; ja a doagdo de um rim de uma pessoa
falecida ocorre a partir da autorizagéo da familia.

Aspectos emocionais sao muito evidenciados em um paciente com
Insuficiéncia Renal Crdnica. A vida social, profissional, afetiva e sexual dos
pacientes renais crdnicos tendem a ser afetadas e esses aspectos abalam a
sua estrutura emocional. De acordo com a psicologa Flavia Martins*” (2009),
um aspecto que preocupa os psicologos € o medo da morte. Esse sentimento

gera ansiedade e pode prejudicar o tratamento:

O tratamento do paciente renal é estressante e desgastante e
nao se tem a possibilidade de cura, o paciente passa a
questionar se vale a pena tanto sofrimento, sabendo que ira
morrer, isso gera ansiedade e desmotivacdo para com o
tratamento. Porém, o tratamento é necessario, pois € vital para
a manutengao da vida. (Martins, on-line, 2009)

4 Ansiedade no paciente renal crénico. Disponivel em:

http://www.prorim.org.br/2011/artigos/ver/i/9. Acessado em: 7 de dezembro de 2010.
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Com essas inquietacdes e ansiedades, a rede pode tornar-se um espaco
de busca de informagdes, experiéncias, relacionamentos e — por que nao dizer
— de esperanga. Nas entrevistas realizadas nesta pesquisa, investigou-se de
que forma eles utilizam as redes sociais on-line sob o contexto de sua condi¢éo
de saude crénica.

Um primeiro aspecto que foi levantado trata da visibilidade de suas
identidades e da divulgagdo de suas realidades como paciente na rede. Ha
pacientes que colocam em seus perfis informagdes sobre toda a sua doenca,
sobre seus anseios e angustias, porém ha outros que nao se revelam. Por qual
motivo uns preferem se esconder e outros se expor diante da rede? Esse foi
um dos pontos levantados.

Avaliou-se que os pacientes se sentem mais confortaveis ao se
identificar nas redes sociais on-line apenas para outros pacientes renais. Do
total dos entrevistados, apenas 30% nao veem problemas em se identificar de
um modo geral, colocando em seus perfis pessoais informagdes e fotos
relacionados a sua realidade. A paciente 9 (P9), que faz hemodialise, disse que
para ela € normal essa exposi¢ao. “Sou renal e ndo tenho vergonha de mim, pq
eu me amo. E goste de mim quem quiser da forma que sou” (Paciente 9, 2011).
A paciente 7, assim como a paciente 2, compartilha a sua histéria e a sua

experiéncia de transplante na sua pagina pessoal no Orkut, conforme figura 25:

FIGURA 25 - PERFIL DO ORKUT DA PACIENTE QUE DIVULGA SUA

HISTORIA DE VIDA
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Sobre Paciente 7

DOAR ORGAOS PORQUE E
PRECISO

Voce ja se imaginou com uma doenca terminal, em uma fila enorme que parece
n#o andar a espera de um milagre que neste caso € wm orgdo que voce precisa
para continuar sobrevivendo? Tendo seus dias contados por idas e vindas ao
hospital, recaidas e a incerteza pelo dia de amanha?

Pois bem, en ja vivi esta situacdo, mas ainda temn pessoas que vivem assim.

Sei gue € uma situagio muito triste para o paciente que precisa da caridade
alheia para conseguir o transplante de um orgio e para a familia que aguarda
junto com o paciente.

DPois € no dia 24/01/96, tive meu sonho realizado, fiz meu transplante renal, hoje
agradeco primetramente a DEUS_ A familia do doador q em uma hora dificil
decidiu salvar outras vidas, por isso tenho um enorme carinho pela familia

Sitva. Agradeco Tb a minha familia q sempre me deu apoio, nos bons e maus
momentos de minha vida, e claro nfo poderia deixar de agradecer a equipe da

FUNDACAO PRO RIM que realizou o meu transplante.

De acordo com Sibilia (2008), a busca pela visibilidade é cada vez mais
comum no cenario atual e ha um novo regime de poder na web 2.0 que
converte “vocé, eu e todos nés” nas personalidades do momento. Diferente do
século XIX e XX, que cultivava as rigidas separagdes entre ambito publico e
esfera privada, o século XXI convoca as personalidades. Sibilia (2008) afirma

que é o momento marcado pela construcao de si orientado ao olhar alheio.

A privatizagdo dos espagos publicos é a outra face de uma
crescente publicizagdo do privado, um solavanco capaz de
fazer aquela diferenciagdo outrora fundamental. Em meios aos
vertiginosos processos de globalizacdo de mercados em uma
sociedade altamente midiatizada, fascinada pela incitagdo a
visibilidade e pelo império das celebridades, percebe-se um
deslocamento daquela subjetividade ‘interiorizada’ em dire¢ao
as novas formas de autoconstrugao. (Sibilia, 2008, p. 23).

Essa construcao de si na rede e a busca pela visibilidade pelos

pacientes renais estd muito atrelada a experiéncia e a aceitagdo que possuem
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com relacdo a doenca. Enquanto uns buscam a exposi¢cao para conscientizar e
sensibilizar as pessoas em geral, outros sentem-se constrangidos e preferem a
exposig¢ao apenas diante de outros pacientes renais.

A maioria dos pacientes entrevistados aponta que ndo gosta de se expor
de um modo geral. Segundo eles, essa exposi¢cdo é semelhante ao contexto
off-line. O paciente 10 destacou que nao gosta de dividir seu sofrimento a todo
tempo com a sua familia e seus amigos. Ele prefere guardar para si. “Assim
como eu nao quero transmitir esse peso para minha familia, eu nao quero
transmitir para as pessoas na rede. Eu ndo preciso ficar dizendo” (Paciente 10,
2011).

Além dessa questado, ha também o medo do preconceito na sociedade e
0 anseio de esquecer a doencga. Percebeu-se nas entrevistas realizadas que se
expor e se identificar como paciente renal nos relacionamentos sociais e de
trabalho é para eles, muitas vezes, constrangedor. Esse sentimento é

reportado também para o ciberespacgo.

Eu ndo gosto de me expor. Eu ndo estou querendo esconder a
doencga, ndo € isso. Mas eu queria muito poder separar as
coisas como hemodidlise e trabalho, mas infelizmente as
pessoas ndo separam. Elas logo perguntam ...vocé é paciente?
Elas muitas vezes tacham vocé. Eu vejo que ndo é maldade
delas. Mas, eu queria ter uma vida normal. Eu ndo quero que
as pessoas me vejam somente como paciente. (Paciente 8, on-
line, 2011).

Se a exposigao diante da comunidade em geral e amigos que nao vivem
a mesma realidade pode ser uma ameaga e um constrangimento, a visibilidade

junto aos outros pacientes € vista como uma oportunidade de troca mutua. Ha
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um comum que 0s une e permite que o privado de suas doencgas torne-se

publico para o compartilhamento. Essa segunda visdo é mais comum.

Nao vejo problema em me expor para outros pacientes, porque
a gente fala a mesma lingua. Mas com as outras pessoas vocé
se sente meio ameagada de falar. Nao tem porque se expor,
porque vocé nado tem informagdo para passar para eles e
porque eles nao tém informagdes para passar a vocé. Eu nao
tenho o que acrescentar para eles. (Paciente 8, on-line, 2011).
Esse relacionamento e compartilhamento entre os pacientes renais nas
redes sociais on-line foi um aspecto abordado também nas entrevistas em
profundidade. 90% dos pacientes disseram que se apropriam da rede para
trocar experiéncias, informagdes e manter lacos sociais com pessoas que
possuem realidades semelhantes diante da Insuficiéncia Renal Crénica (IRC).
A paciente 8 (2011) destaca que o relacionamento com outros pacientes
renais nas redes a ajuda bastante. “Ajuda a entender o problema. Ajuda a
aceitar, vocé vé pessoas da mesma idade, no mesmo tratamento também”. O
paciente 5(2011) enfatiza: “vamos para uma batalha conhecendo os caminhos”.
As comunidades virtuais do Orkut, de modo especial, tem sido
atualmente um importante espaco de troca de experiéncias entre os pacientes
renais. Por meio de observagcdo netnografica realizada nesta pesquisa,
encontraram-se dados empiricos relacionados a esse contexto e identificou-se
que existem mais de 120 comunidades de pacientes renais, sendo que 60%
delas abordam o tema “hemodialise” e 40% sao formadas por pacientes que
compartilham informagdes sobre “transplante”.

Observou-se que, das numerosas comunidades de pacientes ligados ao

tema “hemodialise”, muitas sao relacionadas as clinicas de onde os pacientes
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sdo e a maioria possui até 30 membros. As comunidades de pacientes renais

com maior numero de membros sdo as seguintes:

QUADRO 5 - CLASSIFICAGCAO DE MAIORES COMUNIDADES DE

PACIENTES RENAIS

Imagem Nome Link Membros N° de 1@ Ultima
de tépicos | atualizagdo | atualizagao
apresenta nos de férum de férum
cao foruns
=Y Transpla | http://www.Orkut | 1989 1006 01.08.2004 | 15.05.2011
| ntados .com.br/Main#C
1 Renais ommunity?cmm
=136603
(1.989 membros)
Hemodia | http://www.Orkut | 1763 215 03.08.2005 | 15.05.2011

Hemodialise
(1.763 membros]

lise

.com.br/Main#C

ommunity?cmm
=1548876

Verifica-se que pacientes renais transplantados e pacientes que fazem

didlise comportam-se socialmente de modo diferente no Orkut.

Nas

comunidades de transplantados renais, existem mais interagbes e troca de

experiéncias. Nas comunidades de pacientes em hemodialise, a participagao é

menor e a motivagao dos pacientes na interacao ¢é diferenciada.

Enquanto a maioria dos pacientes renais em hemodiadlise busca as

comunidades para desabafar e compartilhar as informacdes de seus inicios de

tratamento, os pacientes renais que realizaram transplante apropriam-se da

rede para compartilhar como foi essa realizacao.
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Observou-se, também, que na comunidade do Orkut “Transplantados
Renais”, que possui 1989 membros e 1006 tépicos em férum, os temas com
maior interacdo s&o ligados a relatos sobre quando e onde realizaram o
transplante e compartilhamento sobre a vivéncia apds o transplante, como
direitos para transplantados, trabalho, vida sexual e cuidados que precisam
tomar para nao terem rejeicao do 6rgéo.

Na figura 26, pode-se ver a participagdo de pacientes em um férum , no
qual eles expressam a alegria da superagao. Acessando a rede social ainda
internada apds o procedimento, a paciente que recebeu o rim compartilha sua

experiéncia.

FIGURA 26 - INTERAGAO DE TRANSPLANTADOS RENAIS EM

COMUNIDADE NO ORKUT

Nova vida
Inicio = Comunidades = Satide, Bem-estar e Fitness = Transplantados Renais = Férum: = Nova vida
mostrando 1-10 de 15 primeira anterior | proxima = | Gitima
Usuério da comunidade: 1 26/06/08
Nova vida
Gostaria de dividir com todos a minha alegria pois tcha 5 dias!!! X
Transplantados Renais Ainda estou no Hospital Oswaldo Cruz (SP) me recuperando. Mas estou OTIMA!! Meu querido pai foi meu doador, ele ja esta em
casal! Minha creatinina ja voltou para 0.8! Sou muito agradecida a todos da equipe do Dr. Medina, que é muito querido, Dra. Lucia, Dra
(1.991 membros) Alexandra, Dr. Wilson, anestesistas e 3 equipe de enfermagem daqui que cuida de mim com muito carinho!!l Estou muito feliz!!!

Agora, as duvidas s3o muitas, de como serd minha vida daqui pra frentre, os cuidados com minha satide, remédios, efeitos

a colaterais, rejeicao......e aivai. Mas estou procurando pensar dia a dia e agradecer a Deus por este momento!

& Bis atodos

:j Usuério da comunidade: 2 2
&\ ™ uma dica: viva 0 hoje 0 amanha pertence a Deus..valeu saude

v

Usuério da comunidade: 3 27106108
2arabens pra voce, sentira renascer a cada dia, nao deixe que os fracassos de outros, atrapalhe o seu sucesso.
im beijo e boa sorte pra voce .

Usuério da comunidade: 3 27/08/08
parabéns e que vc seja muito feliz. e viva cada dia como se fosse unico.......e 0s problemas vao aparecer, mas
tudo se conserta. nao sofra por aquilo que ainda nao aconteceu. ..eutenho 2 anos de tx e nunca fiquei internada depois
disso, so tive alguns pequenos problemas d efeitos colaterais. " mas nada que se compare a maquina de dialise!l!tmmm
beijos e seja muito feliz

A busca pelos relacionamentos sociais nas redes poderia ser reduzida

pelos pacientes transplantados, que geralmente tendem a se afastar desse
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contexto, buscando uma nova fase, novas conversas e, talvez, até mesmo
esquecendo essa fase dificil em suas vidas. O paciente 5 destaca que isso
ocorre, mas que a ligagdo com as redes sociais on-line e com as interagdes
com outros pacientes permanece:

Ha algo que costumo dizer: os renais, principalmente os
transplantados, acabam afastando-se, talvez para esquecer os
tempos de Hemodidlise e tentar levar uma vida normal, o que
de fato na web nao acontece. Apods o transplantes, quando se
comega a acessar as Redes Sociais, para onde nés vamos?
Nas de Renais (risos). (Paciente 5, on-line, 2011).

Na comunidade “Hemodialise”, que possui 1763 membros e 215 topicos
em férum, muitas interagdes tratam de pedidos de ajuda e informagdes sobre a
adaptacao com relacao a hemodialise.
FIGURA 27 - INTERACAO EM COMUNIDADE DO ORKUT SOBRE

HEMODIALISE

Vitdnta 18/11/09
tudo roxo ..

Comecei a a fazer hemodialise pelo braco tem apenas algumas semanas tentei adiar o maximo pois tenho muito
medo de agulha e essas de hemodialise ndo sdo peguenas ndo, meu brace ta tode roxo e dolorido sem conta que
eraram minha arteira e ficou tudo inchado... falaram que eu podia passar REPARIL GEL. pode usar isso mesmao?

e gostaria de saber se posso passar alguma coisa pra amortecer a picada da agulha pelo menos por enquanto pq fico
tao nervosa que acabo blogueando meu sangue ...

obrigada

Outro fator interessante trata-se da menor interacdo entre os pacientes
em hemodialise. Dos 215 tépicos, quase a metade deles possui uma interacao
apenas, ou seja, um paciente langou um assunto e ndo teve retorno. Interpreta-
-se essa diferenca devido ao estado emocional do paciente que realiza
hemodialise, que vive uma rotina dificil e possui mais problemas emocionais
com relacao a aceitacao e a adaptagao ao tratamento.

Ao discorrer sobre a Interacdo Mutua e Interagao Reativa no Orkut,

Aquino (2005) diz que na medida em que a pessoa se insere na comunidade e
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nao participa dos debates, a interagdo que ela trava ali dentro pode ser

considerada inexistente.

No momento em que a pessoa cria um tdpico, mas nado segue
na discussdo, a interacdo é meramente interrompida ou
deixada para aqueles que seguem o debate, ndo chega ao
menos a se caracterizar como reativa, pois a pessoa sequer
participa das discussdes. Existem varias dessas comunidades
dentro do Orkut. Ao observar suas movimentacdes diarias,
percebe-se claramente que a maior parte das comunidades
que possui um grande numero de participantes quando nao
tém um baixo nivel de atividade, de criagcdo de tdpicos, tém
sempre 0s mesmos membros como participantes efetivamente
ativos. (AQUINO, 2005, p11)

Embora as interagdes sociais nos féruns das comunidades virtuais em
hemodialise no Orkut sejam menores, elas sdo mais numerosas — assim como
a quantidade de comunidades ligadas a esse tratamento. E por qual razdo?
Deduz-se que isso ocorre pelo fato de que os pacientes querem compartilhar
as suas vivéncias no momento inicial de seu tratamento, quando descobrem
que precisam da maquina de didlise para sobreviver. Nesse momento, criam
espacos virtuais e aderem a eles para compartilhamento.

Outra interpretacdo quanto ao numero de comunidades ligadas a
hemodialise esta relacionada ao crescente surgimento de novos pacientes
renais nesse tratamento no Brasil. Existem mais pacientes renais em
hemodialise do que transplantados. Em 2010, cerca de 92.091 pacientes renais

realizaram tratamento de dialise*® e 4.603 realizam transplante renal*

, OU seja,
cerca de 5,02% do total de pacientes que dependem da maquina de dialise
para sobreviver realizaram o transplante. Desses 4630, a maioria acontece nos

estados de Sao Paulo (1°), Santa Catarina (2°) e Rio Grande do Sul (3°).

* Dados do Censo 2010 da Sociedade Brasileira de Nefrologia. Disponivel em:

www.sbn.org.br. Acessado em: 11.01.2011
° Dados do Registro Brasileiro de Transplantes de 2010 da Associagéo Brasileira de
Transplante de Orgéos. Disponivel em: www.abto.org.br. Acessado em: 11.01.2011
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Entende-se com isso que, além de a proporgao de pacientes em hemodialise
ser maior, muitos deles ndo tém acesso ao transplante renal em suas

localidades.

FIGURA 28 - ESTATISTICA DE PACIENTES EM TRATAMENTO DE

PACIENTES EM DIALISE POR ANO

[festimado de pacientes em tratamento
djalitico por anp)censo 2010

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

Dentro das entrevistas realizadas e nas analises netnograficas
realizadas, buscou-se entender quais sao as principais motivagdes e buscas de
informagcbes e experiéncias pelos pacientes renais nas redes sociais
colaborativas.

A busca por historias de vida e experiéncias de outros pacientes € uma
das principais motivagdes. E uma maneira de ndo se sentir sozinho nessa
realidade comum. A paciente 2 (2011) destaca isso. “Fui me identificando com
as historias diferentes de vida de cada paciente e é muito interessante, pois

ficamos presos apenas na nossa”. As histérias sobre transplante renal sdo as
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de maior destaque. Aqueles que ainda nao realizaram veem nelas a esperanca
de um dia também viverem essa alegria e aqueles que ja passaram se
enxergam nela e comemoraram junto. “E bom compartilhar sobre como nos
sentimos bem depois do transplante. E como se tivéssemos nascido
novamente” (Paciente 2, 2011).

A paciente 4 diz que busca, dentro do dmbito da doenca renal crbnica
“‘informacgdes, conhecimento da doenga e amizade” nas redes sociais on-line.
Entre essas informagdes estdo as relacionadas sobre medicamentos. Na
imagem a seguir, a paciente 2 reclama sobre efeitos de um remédio,
respondendo a uma duvida em um férum da comunidade do Orkut

“Transplantados Renais”.

FIGURA 29 - INTERAGCAO DE PACIENTES RENAIS SOBRE

buscar
Rapamune, quem toma?

Inicio > Comunidales = Salide, Bem-estar e Fitness = Transplantados Renais = Férum: = Repamune, quem toma?
mostrando 1-5de 5 primeira | < anterio

"'HF' :hl) Rapamune, quem toma?

----- gachique.com, jalera alguem aqui toma esse medicamento? Que saber se esse remédio causa algo diferente, enfim quais os efeitos

2COomo vcs vivem....pois sou transpalntada a 8 anos e sempre tomei celcept mas agora vou tomar rapamune.
Transplantados Renais
Paciente 2 1 mai (5 dias atrds

(2009 meaibros) ai que raiva trocaram minha medicacao,depois que o rapamune entrou entrou na minha vida,comegou a

aparecer espinhas,dor muscular,meus pelos crescem mais rapidos. fik parecendo uma macaquinha...kkk

Algumas respostas nesta pagina foram excluidas ou estao sob revisao.

acesse orkutcom | sobre o orkut | blog | desenvolvedores | central de seguranca | privacidade | termos de uso | publicidade | ajuda Google

A mesma paciente contou na entrevista que, muitas vezes, quando ha

falta de remédio, os pacientes transplantados até emprestam e trocam
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medicamentos entre eles. “Quando ha falta do mesmo em casa, ai os outros
podem nos emprestar até conseguirmos na farmacia” (Paciente 2, 2011).

Outro ponto apresentado nas entrevistas com os pacientes trata-se da
relacdo com as instituicées e profissionais da saude nas redes sociais on-line e
ao compartilhamento sobre o que encontram na internet junto aos seus
médicos particulares. O paciente 1 destacou que busca relacionamento e
informagdes junto a varios grupos médicos: “eu procuro informagdes sobre
hospitais do Brasil onde sao feitos transplantes renais e entro em contato
também” (Paciente 1, 2011).

Com as informacdes obtidas e os relacionamentos construidos na
internet, muitos pacientes sentem-se diferentes em suas clinicas de
hemodialise. E o que destaca o paciente de Belém do Para, ao afirmar também
que compartilha o que obtém nas redes sociais on-line com a equipe que lhe
trata. “Minha médica me admira por isso. Acham que sou filho de papai... essas
coisas. Na verdade é que os médicos aqui tratam diferente quem entende do
seu tratamento e busca pelos seus direitos” (Paciente 1, 2011).

Enquanto ha pacientes com essa visao, ha outros que néo gostam de
compartilhar as informagdes obtidas na internet junto aos seus médicos. “Nao

(2t

adianta... Eles ‘j4 sabem tudo’”, é o que enfatiza a paciente (CL) com um tom

irbnico relacionado ao seu médico.
Essas duas colocagcbes remetem ao empowerment do paciente

analisado pela pesquisadora de Saude 2.0, Garbin (2008), que destaca:

O paciente expert ndo é apenas um paciente informado. Ele se
sente, de alguma forma, um entendido em um determinado
assunto. O paciente expert tem, portanto, condi¢cbes potenciais
de transformar a tradicional relagdo médico-paciente baseada
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na autoridade concentrada nas maos do médico" (GARBIN, et
al 2008, p 581).

Essa nova postura dos pacientes diante da web 2.0 convida as
instituicbes e profissionais da saude a repensarem as suas maneiras de se
comunicar e se relacionar com eles ndo sé no contexto off-line, mas na
internet. Lentamente, o relacionamento entre pacientes e instituicoes esta
ocorrendo — de modo especial no Twitter e Facebook. Sao poucos 0s hospitais,
clinicas e instituigdes da area que possuem uma presenga digital e um trabalho
constante, organizado e profissional sob o ponto de vista da comunicagéo
digital.

De acordo com os pacientes renais entrevistados, ha pouca interacao
entre doentes renais e profissionais da saude nas redes sociais on- -line. “Eu
até os tenho adicionado ao meu perfil de Orkut e Facebook, mas sem qualquer
tipo de feedback. Com excegcdo de alguns enfermeiros dos tempos de
hemodidlise.” (paciente 5, on-line, 2011).

Do ponto de vista profissional e institucional, relacionar-se com
pacientes crénicos na internet é uma responsabilidade. E necessario seguir a
ética médica e tomar muitos cuidados em n&o gerar expectativas falsas, néo
divulgar informagao errada e, acima de tudo, nao dar orientagdo sem um prévio
conhecimento do caso.

Porém, ndo se pode ignorar que os pacientes que estdo nas redes
sociais on-line estdo ganhando forga ao se auto-organizarem (Shirky, 2009) e

sentindo falta de olhares profissionais, qualificados e atenciosos:

Falta divulgacdo...e auxilio e assisténcia da area de saude.
Falta a realizagcdo de um trabalho de querer proporcionar uma
qualidade de vida melhor a estes pacientes na internet, de
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conversar, e entrar na vida dos mesmos de maneira atenciosa
e carinhosa. Dar uma atengdo mesmo. (Paciente 1, 2011)

Embora a presencga digital dos profissionais e instituigdes nao seja uma
pratica muito comum, é preciso que se analisem e estudem as suas inser¢des
nesse novo cenario. Se nao o fizerem, poderdo cometer algumas falhas, como
a de deixar os pacientes sozinhos na rede, mesmo que eles ndo exijam as
suas presencas. Demonstram estarem bem entre eles nas comunidades de
relacionamento, aprendendo juntos, compartiihando informagdes e
encorajando-se mutuamente. Mas, se tiverem um suporte profissional, poderéao
ter mais seguranga e informagdes mais qualificadas. Além disso, se ignorarem
essa realidade, os profissionais de saude poderdo perder uma oportunidade
impar de amplificarem as suas vozes clinicas e compartilharem os seus
conhecimentos junto a um publico que — no contexto da web 2.0 — possui forga,
dissemina informacgodes, forma opiniao e produz conteuldo.

Os pacientes demonstraram que sentem falta do auxilio e da assisténcia
de instituicbes e profissionais nas redes colaborativas, entdo buscou-se
compreender de que forma eles se apropriam e interpretam a presenca social
de uma instituicdo que tenha dado os primeiros passos. A Fundacao Pré-Rim,
sediada em Santa Catarina, iniciou em dezembro de 2010 essas acbes de
relacionamento social junto aos pacientes renais de diversas regides do pais.
Compreender a visao e o sentimento de tal publico em relagcéo a essa presenca
digital pode ser uma forma de analisar esse cenario.

Na sequéncia deste trabalho cientifico, sera feita uma analise sobre o
relacionamento e as interagdes do publico paciente renal com essa instituigao.

Espera-se que os resultados do estudo acerca dessa agao de relacionamento
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2.0 seja uma contribuicio aos campos de estudos da Comunicagao

Organizacional, Internet e Saude.

c) Interagcdo e relacionamento dos pacientes renais com a Fundagéo

Pro-Rim pelas redes sociais on-line

Pacientes em tratamento conservador, hemodiadlise ou transplante;
pacientes renais que aceitam ou ndo a doenca; pacientes que acabaram de
saber que seus rins pararam; pacientes que comemoram pelo funcionamento
do rim doado pelo altruismo de alguém; pacientes renais felizes; pacientes
renais tristes. Em suas diferentes expectativas e anseios, classes sociais,
tratamento a qual estdo submetidos e localizagdo geografica, todos esses
perfis de publicos estdo clusterizados™ nas redes sociais on-line.

No contexto 2.0, em que a colaboracéao e a participacao do publico foram
potencializadas, esses e tantos outros grupos de pacientes renais tém
procurado as redes sociais on-line para diversos fins. Entre os interesses dos
clusters de pacientes renais estdo compartilhar experiéncias, buscar ajuda,
aprender mais sobre a prépria doenga, conhecer caminhos para adquirir
qualidade de vida - mesmo diante de uma ardua rotina de tratamento,
preconceito, falta de emprego, impoténcia sexual, impossibilidade de se tomar
agua e tantas outras consequéncias ligadas a quem possui insuficiéncia renal

cronica.

% Clusters s3o grupos mais coesos. Para Recuero (2006), um m cluster € um conjunto mais
denso de n6 em uma determinada parte da rede.
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O empowerment dos pacientes (GARBIN et al, 2008) diante das telas da
internet € uma realidade, assim como é fato a sua auto-organizagao (SHIRKY,
2008) nas redes sociais on-line. Nesse contexto, interagem, compartilham,
colaboram, conversam, observam e se comunicam.

De acordo com a pesquisa qualitativa realizada com dez pacientes
renais, observou-se que ha uma caréncia nesse contexto. Mesmo com o
suporte mutuo e a aprendizagem coletiva nas trocas de experiéncias, os
pacientes sentem falta da interacdo com profissionais e instituicdes de saude e
esperam delas informacdes qualificadas, conteludo especializado e suporte as
suas realidades.

Desde a década de 90, a Fundagao Pré-Rim, instituicdo filantropica
especializada no tratamento renal - com sede em Joinville (SC), tem se
apropriado da internet para conversar com o0s pacientes renais. No cenario 1.0
(Saad, 2008), criou-se um chat semanal para interagdo com esse publico e
também deu-se inicio ao servico on-line em seu site, denominado Dr. Online,
voltado ao aconselhamento médico aos pacientes renais.

Em dezembro de 2010, iniciou a sua presenga_2.0 (Saad, 2008), dando
voz aos pacientes renais € ampliando uma comunicag¢do bidirecional. Essa
convergéncia de comunicagdo incita alguns questionamentos: como se da a
participacao dos pacientes renais nesse novo contexto comunicacional? Como
esse publico interage com a instituicdo pelas redes sociais on-line? O que
esperar desse vinculo? Quais os valores organizacionais percebidos nesse
relacionamento?

Essas e outras indagacgdes estao ligadas ao objetivo de compreender a

participagdo do publico 2.0 no contexto atual da Comunicagdo Organizacional
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Colaborativa. Sendo os pacientes renais da Fundacédo Pré-Rim o objeto da
presente pesquisa, pretendeu-se compreender — pela etnografia off-line e on-
line - qual a visdo deles sobre a insergdo on-line da entidade nesse universo,
no qual € evidente o compartilhamento de expectativas, duvidas, anseios e,
principalmente, vivéncias comuns de luta pela vida.

Antes da analise e interpretacdo dos resultados da pesquisa qualitativa
realizada serdo apresentados os dados quantitativos, os quais apoiaram a
realizacdo da mesma e foram coletados nos primeiros 100 dias da presenca
digital da Pré-Rim nas redes sociais on-line, isto é, de 14 de dezembro de 2010
a 25 de marco de 2011. Nesse periodo, houve 165 interagbes de pacientes,
sendo que 80 ocorreram no Orkut, 73 no Facebook e 12 no Twitter, sendo
formadas predominantemente por scraps (Orkut), comentarios (Facebook) e
mentions (Twitter). Das 165 interagdes, 161 eram positivas e 4 negativas.

Conforme descrito anteriormente nos procedimentos metodoldgicos da
pesquisa, no total de interagcdes foram identificados os pacientes que mais
participaram ou cujo compartilhamento tinha uma alta relevancia para a
realizacao de entrevista em profundidade.

Com relacdo aos temas abordados nas interacdes, predominam os
seguintes:

e Cinquenta e duas interagdes sobre transplante renal com duvidas sobre
como realizar o transplante, qualidade de vida apds o transplante,
medicamentos, doagao de 6rgaos, etc.

e Trinta e quatro interagbes eram de cunho institucional como elogios e
criticas, agendamento de consultas, comentarios sobre a equipe, os

servigos, eventos e outras informagdes divulgadas como noticia.
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e Trinta duvidas clinicas gerais relacionadas ao tratamento, alimentagéo,
procedimentos e outros.

e Vinte participagbes relacionadas a prevencdo, ao exame de creatinina
etc.

o Dezessete interacdes referiam-se as historias de vida como comentarios

sobre relatos

GRAFICO 4 - PERCENTUAL DAS OCORRENCIAS x TEMAS DE

INTERESSE

Temas das ocorréncias

Institucionais

Qutras

Prevencao

Historias de vida
Duvidas clinicas gerais

Transplante renal

Temas

Fonte: Autora da presente dissertagao

Conforme roteiro apresentado no Apéndice, a entrevista teve como
perguntas iniciais o questionamento sobre de que forma os pacientes renais
conheceram Pro-Rim e como veem a sua presenca digital nas redes sociais

on-line.

&0
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Os pacientes 3, 5, 7 e 10 estdo conectados com a Pro-Rim antes de a
instituicdo adentrar na web 2.0. Dois deles ja realizavam tratamento de
hemodialise e, posteriormente, acompanhamento de transplante com a
instituicdo. Por ja ter esse vinculo, acessavam o site e, com isso, continuavam
a seguir a instituicdo, desde o momento em que ela adentrou no cenario 2.0.
“‘“Acompanho desde o primeiro site (risos), as primeiras comunidades no Orkut,
os perfis oficiais de Orkut, Facebook e Twitter, creio que no inicio também”
(Paciente 5, 2011). O paciente 10, embora nao tenha feito tratamento na
instituicdo, diz que a conheceu antes de sua inser¢gao nas redes sociais on-line.
Ao ser questionado sobre ha quanto tempo segue a Pro-Rim, respondeu
“Virtual ou real? rsrs...Virtual acho que uns dois meses. Real, muito tempo. A
Pro-Rim é referéncia aqui no Parana entre os pacientes...” (Paciente 10, 2011).

Entre esses pacientes que ja sdo seguidores do perfil da Pro-Rim ha
muitos anos, destaca-se a paciente 3, que era muito ativa dos recursos
interativos da instituicdo desde a década de 90. “Eu participava do Dr. Online.
Tinha um chat as 4% feiras com um profissional... Foi importante pra mim...”
(Paciente 3, 2011). Dentro do site, ela conta que havia um teste para verificar a
funcao renal e destaca que “gragas ao teste, eu s6 entrei para a hemodialise
bem tarde, pois ele dava o resultado exato de quanto tinha de fungao renal”.
(Paciente 3, 2011)

Dos pacientes que n&o tinham um vinculo antigo com a Pré-Rim,
encontraram-na por diferentes formas: indicagdo de amigos, comunidades

relacionadas, buscas pessoais, entre outras formas. O paciente 1, de Belém do
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Para, diz que conheceu a Pro-Rim apos assistir a um video®' divulgado em

uma comunidade no Orkut.

Meu primeiro contato com a Fundagdo Pro-Rim ocorreu em
janeiro deste ano, através do chat do Facebook, apds ver um
video em uma comunidade do Orkut. Vi que tinha um site....o
qual entrei e fiquei maravilhado com relatos de pacientes de
varias partes do Brasil... (Paciente 1, 2011)

Apods interagdo nas redes sociais on-line e conhecendo pelo video a
histéria de transplante de um casal, o paciente 1 (2011) deslocou-se para
Santa Catarina com sua esposa e esta se preparando para receber a doagao
de rim dela. Na interagdo da figura 30, ele compartilha seu sentimento e sua

expectativa em um post relacionado ao transplante de um paciente renal de

Macapa (AP), chamado Laércio, conforme indica a imagem.

FIGURA 30 - PACIENTE 1 DEMONSTRA SEU ANSEIO DE FAZER
TRANSPLANTE RENAL

*" Video que relatou a histéria de um paciente que — apds conhecer a instituicdo pelo Youtube
— deslocou-se de Mato Grosso para Santa Catarina e realizou seu transplante, recebendo o rim
da noiva. Disponivel em: http://www.youtube.com/prorim#p/search/1/H4aQD7cMB8k
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Fundacao Pro-Rim

% Amanhd, macapaense faz transplante em Joinville: conhega a histdria de Laércio,

http: fimigre . mef3TKkO

g

[ Y 5 e outras 10 pessoas curkiram

Paciente 1 Desejo que transcorra tudo em paz!Pois assim
como o 5t,Laércio tenho este mesmo sonho e objetivo e estou

lutando por isso, com o auxilio desta equipe Fantastica de
profissionais da Fundag&o Pré Rim a qual Deus colocou em minha
vida,..Pais vitdria sem desafios & tribulacdes, ndo tem

valor!! BO& SORTE

ha 3 horas + Curtir (desfazer) © &3 1 pessoa

Postadas em noticias, videos e comentarios pessoais, as histérias de
vida recebem sempre uma atencido especial. Os pacientes demonstram
encontrar nelas esperanca e identificacdo. "Acompanho as histérias dos
pacientes. Sempre que a Pro-Rim posta a histéria de algum paciente eu vou la
ler....” (Paciente 3, 2011).

Essa pratica de comunicacdo remete ao conceito de transmidia
storytelling, abordado por Henry Jenkins (2008), que consiste na forma de se
divulgar histérias ao longo de diversas midias, de uma maneira com que cada
uma faga contribuicdes distintas para a compreensdo de um fa. Entende-se,
aqui, o fa como o paciente renal. Os relatos de vida de pacientes renais sao
contados por meio de noticias, entrevistas em radio e TV, reportagens
jornalisticas, propagandas, entre outros formatos. Ao serem compartilhados
nas redes sociais on-line, ganham um novo significado atraindo a atencao de

outros pacientes devido a identificagao pessoal.
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Para Baptista e Domingos (2011), o ato de contar histérias vem sendo
difundido e acompanhado pela civilizagao por alguns milhares de anos, seja em
contos biblicos, histdrias factuais ou em narrativas informativas que comunicam

algum acontecimento.

O modo de contar histérias pode se modificar com o passar
dos tempos, com o aparecimento de tecnologias, como a
escrita, exigindo novas linguagens, e sao reestruturados a
medida que aparecem novos suportes que exigem novas
maneiras de narrar a vida. As adaptagdes e variagdes ocorrem
de forma cultural, com o objetivo de atingir ainda mais os
receptores, em termos tanto de qualidade como quantidade de
informagéao. (Baptista e Domingos, 2011, p.1)

Assim como o paciente 1 conheceu a Pro-Rim pelo Orkut e deixou a sua
cidade e estado em busca do transplante renal, outros entrevistados também
viveram a mesma experiéncia.“Apds interagdo, agendei e consultei para
constatar em loco” (Paciente 6, 2011).

A paciente 8 (2011), que se deslocou do Mato Grosso do Sul para Santa
Catarina, relata como conheceu e qual foi o significado dessa interagao para

ela:

De inicio, através do Orkut vi uma comunidade intitulada Pro-
Rim, achei muito interessante e fui pesquisando mais a
respeito, adicionei algumas pessoas da comunidade, as quais
s6 confirmaram o que eu ja tinha percebido a respeito da
fundagao, sempre com elogios e com histdrias emocionantes
de superagao e vitéria. Mais emocionada ainda eu fiquei em
um determinado momento, ao abrir minha pagina de recados
do Orkut, quando entao vi um scrap vindo do Orkut da Pré-Rim.
No recado dizia ainda que a instituicdo estava feliz em poder
me ajudar, aquelas palavras vieram para mim como um
balsamo e eu pude experimentar novamente o verdadeiro
sentido da palavra ESPERANCA! (Paciente 8, 2011)
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Na imagem a seguir, ilustra-se a interacdo feita entre a paciente 8 e a
Fundagao, na qual ela conta a sua condi¢gdo de saude e enfatiza a imagem que

possui da instituicdo, que é destaque no pais:

FIGURA 31: INTERAGAO DE PACIENTE 8 SOBRE EXPECTATIVA DE

TRANSPLANTE RENAL

Paciente 8 Entdo eu moro em Faranaiba, Mato Grosso do Sul, ja fago
hemaodialise ha dois anos e sete meses, jafiz um transplante, com doador vivo,
mas nao ded certo, agora estou enfrentandao tudo para ir para ai, porgue figuei
sabendo gue @ o melhor lugar do Brasil, vou ver a data da consulta e ligo pra voces,
SE BU Na0 conseguir, woces me ligam. 12 jan

Fundacio Prd Rim . Esta otimo, aguardamos seu contato, Pode ligar tambem no
0800-47-45-46. Qualguer ddvida, estamos 3 disposicdo. 12jan

Essa constatacdo demonstra que ha um alto nivel de expectativa dos
pacientes renais com relagdo aos servigos da instituicdo. Essa visdo exige
coeréncia, seriedade e organizagdo da equipe para fazer sempre verdade
aquilo que esta presente em sua comunicagao organizacional, recebendo bem
0s pacientes que a conheceram pelas redes sociais on-line, seja por
relacionamento direto quanto por indicagdo de amigos. Quanto maior a
expectativa, maior a decepcao, e a disseminacao viral de sua possivel
insatisfacao € um risco a imagem organizacional.

Entretanto, compreende-se que, muitas vezes, uma grande expectativa
pode ndo ser atingida ndo somente pelo atendimento profissional dado ao
paciente, mas pela prépria condicao de saude do mesmo. Um paciente que
tem alto nivel de expectativa pode ter rejeicdo apds o transplante renal. Por

meio da observagao participante, notou-se que esta € uma questao de cuidado
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da Pré-Rim e que é uma pratica da equipe do setor de transplante mostrar a
realidade e os riscos aos quais sdo submetidos os pacientes.

Buscou-se o diretor clinico da instituicdo, Marcos Alexandre Vieira, para
compreender sua visdo médica sobre a postura comunicacional da Pré-Rim

nas redes sociais on-line:

Podemos educar as pessoas, mostrar opgdes de tratamento,
dar oportunidade para aqueles que ndo sabem que podem
fazer um transplante, dar acesso ao tratamento de didlise ou,
tdo importante quanto, prevenir doencgas renais. Isso tudo com
muita luta e seriedade. (Vieira, 2011)

Uma das perguntas realizadas na entrevista consistia em identificar a
visdo — apods a primeira consulta - dos pacientes renais que conheceram a Pro6-
Rim pelas redes colaborativas. A humanizagao no atendimento é um aspecto

evidenciado na percepcao dos entrevistados.

Fomos até a Pro-Rim. Isso me fez sentir mais préxima...Nao sei
verbalizar, pois fomos tao bem recebidos... (Paciente 3, 2011).

A atencdo e tratamento humanizado dos profissionais nos da
seguranga para a realizagdo deste meu grande objetivo de
vida. Paciente 1 (2011)

Pelo que tenho acompanhado do trabalho da Pré-Rim, o
grande diferencial esta no atendimento e atengdo. (Paciente 6,
2011)

Ja fui com todos os exames prontos para a eventual
transferéncia de Estado, caso gostasse de |a. Eu ndo quis nem
pensar muito quando fui recebida pela Pré — Rim, ja sai da sala
sabendo que era aquilo mesmo que eu queria para minha vida,
porque ali sim, eu me senti realmente acolhida e com muita fé
em DEUS que ali vai da certo meu Tx e eu vou ser
transplantada, pois a fundagdo me deixou muitissimo confiante.
(Paciente 7, 2011)

Apoés a realizacao da consulta, a paciente 7, da Bahia, compartilhou em

seu Orkut a sua experiéncia. Na figura 31, descreve em seu album de fotos
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algumas informagdes sobre a sua percepg¢ao com relagdo ao atendimento e

estrutura da entidade.

FIGURA 32- ALBUM DE FOTOS DE PACIENTE NO ORKUT

B2 i

Fundagdo pro-Rim, ezza eu E==za sim, trabalha com ANOR®

; _ Clinica de Hemodialize da Prd-Rim
assing embaixo™ lz=0 =im hein, & muito boa ezsa

clinica®

A paciente 7 também relatou ter solicitado alguns materiais da Pr6-Rim para

divulgar aos pacientes de hemodidlise da sua clinica.

Mas minha divulgacdo nao se conclui ai, pq tenho certeza que
nao ha divulgagdo melhor que a divulgagao boca a boca, e com
certeza isso eu estou fazendo e irei continuar fazendo pela
fundacdo. (Paciente 7, 2011)

Esta é a for¢ga do Buzz Marketing, que, para Rosen (2001), € a soma de
todos os comentarios referentes a um determinado produto, marca, servigo ou
empresa, trocados boca a boca entre as pessoas em um determinado
momento. Na area da saude o marketing boca a boca tende a ser muito efetivo.
Para Kotler (2008), as pessoas costumam pedir a outras — amigos, parentes,
profissionais — que Ihes recomendem um médico, hospital ou corretor de

planos de assisténcia médica, ou que lhes deem uma indicagdo comercial para
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um sistema de informagdes de saude. “Se sentirem confianga na
recomendacéo, elas tenderdo a aceitar a indicagao” (Kotler, p. 453)
A maioria dos entrevistados enfatizou que costuma compartilhar as

informacdes sobre a Pré-Rim e indicar as informacgdes para outros pacientes:
Caso algum amigo tenha duvidas ou precise de alguma
informagéao eu digo pra eles add a fundagao" (Paciente 2, 2011)
“‘Eu sempre compartilho..Todas....é vdd...sou até chata, mas
eu compartilho com meus familiares aqui em casa(mesmo eles

nao dando muita bola) principalmente sobre nutrigdo. (Paciente
3,2011)

Quando vejo alguma informacgéao interessante eu compartilho,
jamais coloco alguma coisa como minha, se ndo é. Mas, se
entendi, fago uso da melhor forma possivel. (Paciente 4, 2011)

Varias vezes compartilho nos meus perfis. Tem pelo menos 3
pacientes que ja me pediram informagado e estdo esperando
para fazer o transplante na Pré Rim, um até ja o fez (Carlinhos,

um paciente que veio do Rio de Janeiro) (Paciente 5, 2011)
Esse relacionamento e interagcdo entre os pacientes renais que estao
conectados a Pr6-Rim € algo que foi claramente percebido nas observagdes
das interacbes realizadas. Identificou-se que os pacientes torcem uns pelos
outros, de modo especial, na questao do transplante. Na figura 33, séo visiveis
as interacdes entre varios pacientes renais envolvidos nesta pesquisa em torno

da divulgacado feita pela Pr6-Rim sobre a chegada do paciente 1 para a

realizacao da sua primeira consulta :

FIGURA 33 - COMENTARIOS DE PACIENTES SOBRE PRIMEIRA

CONSULTA DE PACIENTE NA PRO-RIM
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Fundagao Pro-Rim

A Pré-Rim da as boas vindas a0 Paciente 1 que nos conheceu pelo Orkut e viajou
3 mil Km para realizar aqui seu transplante renal. Ele e a esposa Socorro, que € sua
possivel doadora, chegaram hoje para as primeiras consultas.

) ; e outras 4 pessoas curtiram

Paciente 6 Muito sucesso a eles, estdo em boas maos.
5 Curtir * €3 1 pessoa

Paciente 3 Boa sorte, e agradega a Deus por essa atitude de
amor.
26 de abril s 16:54 * Curtir * &3 1 pessoa

Paciente 3 Quisera Deus todos pudessem ter acessa a Pré-Rim...

Curtir * €3 1 pessoa

Paciente 4 Geison, meu amigo aqui do FB, estamos na
torcida!! Que Jesus os abengoe. Meu abrago, cheio de esperanca que
tudo dara certo.

== ==

Ja na imagem seguinte, é o paciente 1 quem comenta sobre o
transplante renal de uma paciente de Sao Paulo. O texto dele indica que ha
entre eles um lago social e que compartilham experiéncias de vida ligadas ao
tratamento. Ele congratula a Pro-Rim por “dar este incentivo em continuar
lutando” (Paciente 1, 2011). Em um segundo comentario, refor¢ca a importancia
de se utilizar o Facebook para que a paciente transplantada leia as mensagens

posteriormente.

FIGURA 34 - PACIENTE 1 COMENTA POST SOBRE TRANSPLANTE RENAL,

INCENTIVA COLABORAGCAO E PARTICIPA
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Fundacado Pro-Rim

Boa noticia: apos pouco menos de um més em lista, asta sendo
submetida, nesta manha, ao transplante renal. Conheca aqui sua histdria:

http: /fmigre.me/51aR5

£ Vocé, . Paciente 1 . Paciente 5 : outras 11
pessoas curtiram isso,

Que o Senhor a proteja e lhe dé salde logo!Boa sorte

ras - Curtir * &) 2 pessoas

Paciente 1 Foi a melhor notidia desta noite para mim, e isto
demonstra que Deus esta presente em nossas vidas, eu e
trocamos sempre experiéndas de vida, sei 0 quanto isto levara
felicidade a sua vida e da sua familia.Parabéns Pro rim, por nos dar este
incentivo em continuar lutando, sempre!!!

Curtir - 5 4 pessoas

Paciente 1 Palavras de forca e positividade sdo muito importante
nesta hora,além disso tenho certeza que ao entrar aqui no Face a
ficard muito feliz.

¢ * Curtir - &b 1 pessoa

o

Um dos principais assuntos compartilhados pelos pacientes renais
ligados a Pro-Rim trata-se do transplante renal. Isso se da pelo fato de que em
Santa Catarina o tempo de espera em fila é menor. Conforme dados ja
apresentados nesta pesquisa, SC esta entre os trés estados que mais
transplantam rim no pais e a Pro-Rim se destaca também pelo seu pioneirismo,
por ter realizado o primeiro transplante renal de SC na década de 80. Muitos
pacientes compartilham informagdes sobre a instituicdo com pacientes que
fazem hemodialise na mesma clinica e até mesmo com profissionais de
Nefrologia, que se interessam pelo trabalho realizado ndo s6 pela Pro-Rim,

mas pelo sistema de captagéo de 6rgéos em SC:

Até a Coordenadora de Enfermagem do centro que fago
hemodialise, me pediu permissdo para que eu pudesse
emprestar a pastinha que a enfermeira da Pré-Rim me deu
com perguntas e respostas sobre tx e eu logicamente
emprestei para tirarem xerox e ainda falei para os médicos
sobre a nova técnica de tx de doador vivo que ja se faz em
Joinville e eles acharam super interessante e disseram que eu
agora vou querer levar todos os paciente pra la....kkkkkkkkk,
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eu ri e disse: Se pudesse, levaria todos mesmo, pois por mim
gostaria de vé-los transplantados.(Paciente 7, 2011)

Essa indicagao € mais do que uma divulgagao de um servigo julgado por
eles como um servico de qualidade. E uma recomendagdo de esperanca para
seus amigos. Muitos profissionais de saude de clinicas de hemodialise,
especialmente de regides onde quase ndo se realizam transplantes, apoiam
esse compartiihamento e essa migragcao de pacientes renais para SC. O
paciente 10 (2011) discorre sobre o porqué do estado de SC e da Pré-Rim

terem atraido tantos pacientes renais:

A Pro-Rim é referéncia aqui no Parana entre os
pacientes... Tenho sempre acompanhado as estatisticas de
Santa Catarina e do Parana. E como a agua e o vinho... A Pro-
Rim tem 300 pessoas na fila pra rim, nés aqui temos 2.500. O
povo nao é tdo diferente assim!! O problema é na gestao,
embora o pessoal daqui negue isso. Eles dizem que ndo tem
doador. Vocé acredita que eu estou na posigao 87 na fila ja faz
4 meses! A Ultima vez que me chamaram para concorrer a um
RIM, faz 1 ano e meio.Fico imaginando o que pensam as
outras 2.500 pessoas. Eu estou quase na boca, e os outros...
(Paciente 10, 2011)

Insatisfeito com esse fato, o paciente twitteiro @doadordeorgaos — que
fez 542 RTs de mensagens da Pré-Rim no periodo analisado nesta pesquisa e
€ seguido por jornalistas, profissionais da saude e autoridades, como o Ministro
da Saude — compartilhou uma mensagem com um teor provocativo ao perfil
@betoricha, do governador do Estado do Parana, sobre a histéria de um

paciente do Parana transplantado pela em SC.

FIGURA 35 - PACIENTE COMPARTILHA HISTORIA DE TRANSPLANTE NO

TWITTER



151

e, doadordeorgaos 0 T
!l-h‘ Faranaenses weem Esperanl;a em SC! BT @prordm Comegamos o
Qe dia com a linda histaria do transplante de Antenor
http:dmigre. mel/3Cmin @EetoRicha

Em entrevista, ele indica a repercussdo de sua mensagem no Twitter:
Estes dias teve uma pessoa do Parana que foi transplantar e
eles fizeram um artigo. Nao pude deixar de twittar e fazer uma
ironia ao governo do Parana, mas 4 dias depois a diretora da
Central de Transplante deu uma declaragéo na TV dizendo que
o0 problema no Parana ainda é falta de doador, mas que até
julho a situagao seria revertida. (Paciente 10, 2011)

Essa participacdo do @doadordeorgaos remete ao ativismo nas midias
sociais. Assim como fez com a mensagem sobre o transplante de rim realizado
em SC, ele mobiliza campanhas de doacao de leite materno, doacao de
sangue, doacdo de medula Ossea e promove agdes em rede com outros
twitteiros. No livro “Here Comes Everybody - Organization without
organization”, Shirky (2008) discorre sobre o ativismo social e diz que as
pessoas estao pressionando seus governos pelas midias sociais e enfatiza que
0os governos nao temem individuos informados, mas temem grupos
sincronizados. Essa movimentacido de pacientes buscando melhorias no
sistema de saude é perceptivel. Aqueles que dependem de um transplante -
mas ndo tém acesso a ele por deficiéncias na gestdo de saude de seus
estados — estdo buscando alternativas na rede e usando esse espago como um
meio para reivindicar. Essa € uma questao a ser analisada pelo setor da saude
e € um espacgo de dialogo e aproximagédo com os seus publicos.

Dentro ainda da analise da participacdo dos pacientes renais nas redes

colaborativas da Pré-Rim, identificou-se que, além do compartilhamento, o
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envio de duvidas clinicas é também uma das praticas de comunicacdo dos
pacientes renais nas redes colaborativas da Fundagdo Pr6-Rim. Os
entrevistados relatam sobre o atendimento dado as suas duvidas clinicas:
“Quando tenho duvidas ou necessito de informac&o deixo uma mensagem na

rede e prontamente sou atendido” (Paciente 6, 2011).

A Pré-Rim sempre nos ajuda quando surgem duvidas.
Entramos em contato mandando mensagens e eles tiram
nossas duvidas, quando ndo possivel entram em contato com
os meédicos on-line ai depois nos respondem. (Paciente 2,
2011).

O médico responsavel pelos atendimentos as principais duvidas clinicas
enviadas pelas redes sociais e pelo espago Dr. Online, Dr. Hercilio Alexandre
da Luz Filho®® destaca que nessa interagdo médico-paciente no meio digital ha
semelhanca e particularidades com o meio off-line. “Assim como em um
consultério, a transparéncia e a verdade devem sempre prevalecer. Porém, ao
responder a duvida clinica, , o bom senso deve existir sempre, evitando, com
isso, deixar o paciente em "panico. (Luz Filho, 2011)

Na figura 36, uma paciente envia uma duvida relacionada a sua

qualidade de vida e tratamento apds a realizagéo do transplante renal.

FIGURA 36 - PACIENTE PEDE ORIENTAGCOES DE SAUDE PELO ORKUT

%2 por opgao e interesse pessoal, o Presidente da Fundagdo Pro-Rim € quem atende as
duvidas clinicas dos pacientes pela Internet.
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transplantada e muito feliz - 2o juor Privado
PRO

e

tenho realimente muitas duvidas ainda e é sempre hom contar com equipes especializadas
como vcs tenho so um ano de tx duplo e realmente nao sei muito ainda ..

como pq engordei tanto ? poderei recuperar m meu peso 7 posso tomar algum remedios ¢
ajudam a emagrecer 7

qual o tipo de alimentos proibidos

qdo comecei a fazer faculdade comecei para fisioterapia e no ultimo ano meu rim parou e
decorrecia dos diabetes e parei no ultimos seis meses o ¢ vcs acham tem condicoes de
continuar a faculdade ¢ trabalhar com a fisio mesmo depois do tx

obrigado

Fundagao Pro Rim.  Ola, ! Vamos responder por partes, ok? e

1. Em geral 0 aumento de peso acontece apds o transplante. Primeiro pela
melhora da saude e Eambem por aumento do apetite @ dos medicamentos

2 E possivel recuperar seu peso, Vocé deve sequir acompanhamento com uma
nutricionista

3. Nao, sem a orientagao meédica e sem o acompanhamento do seu médico do
transplante, vocé ndo deve usar nenhum medicamento para emagre cer

4 Sua dieta depende da sua fungao renal e do pancreas. Evitar alimentos
gordurosos e alimentos crus no inicio € impontante

5. Depois que o seu médico liberar, acreditamos que sim. Sugiro que faga
fisioterapia junto a pacientes que n3o apresentem infecgdo. 31

ransplantada e muito feliz  obrigado pelas informacoes fiquei mais
tranquila em saver q da sim pra voltar ao peso e ter a vida normalmente 31 jar

Fundacgao Pro Rim. Que bom, Qualguer davida, estamos a disposigao
Tenha uma o6tima semanal 31 jan
=’ Responder

Na orientacao oferecida a paciente 2.0, percebe-se que a Fundagao Proé-
Rim aconselha, da suporte, mas recomenda que ela consulte profissionais de
saude proximos a ela e alerta que ela nao ingira medicamentos sem o devido
acompanhamento médico.

A paciente 3 - amiga virtual antiga da instituicdo - realizou consulta para
transplante em outubro de 2010 e também expressa uma situacdo em que

procurou o perfil social da entidade para uma duvida clinica:

Entdo...eu tinha que usar contraste pra fazer a
tomografia...mas a falta de informagao me fez ficar insegura.
Quando vi a Pro-Rim on-line no Facebook, ndo pensei 2 vz,
expliquei o que estava acontecendo e imediatamente a mocga
que fica na rede disse que iria atras da resposta e me
informaria...obtive a resposta quase que imediatamente...e
fiquei realmente emocionada quando a Dra. Luciane ligou € me
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orientou...Isso ndo é demais? Ja até fiz a Tomografia...

(Paciente 3, 2011)
A profissional responsavel pelo setor da Qualidade da Pré-Rim, Eviline
Neermann, enfatiza que essas caracteristicas de atender aos pacientes estao

ligadas as praticas sociais e de comunicacao da entidade.

Um valor enraizado muito fortemente dentro da Pré-Rim é o de
atender sempre as duvidas dos pacientes. Os profissionais da
instituicdo e em especial a diretoria estdo sempre dispostos a
fazer palestras, receber visitas e compartilhar suas
informagbes. Faz parte da nossa cultura atender a necessidade
do paciente. A gente procura ndo deixar ninguém sem
resposta. (Neermann, 2011).

Segundo Armando Levy Maman, a maneira como as organizagdes
utilizam as  ferramentas de comunicagcdo estara também intimamente
relacionada a sua cultura. “Cada cultura organizacional tende a se apropriar
das midias digitais a seu modo, atendendo suas normas e principios, seus
valores e crengas”. (Maman, 2006, p.2).

Na etnografia realizada, observou-se que a missdo® e os valores,
organizacionais da Fundacéo Pro-Rim estdo ligados a humanizagao, inovagao
ética..Esses valores tém sido identificados pelos usuarios da rede pelos
comentarios dos pacientes nas entrevistas. Buscou-se, junto aos entrevistados,

entender como eles enxergam a Pré-Rim, a sua presenca digital e algumas das

colocagdes foram:

%% A miss3o da Pré-Rim é “salvar vidas, tendo como foco o paciente renal, com a participacao
direta e efetiva da sociedade, proporcionando prevengéo e tratamento com amor, dignidade,
ética e qualidade; com vistas ao bem-estar fisico, psiquico e social dos nossos clientes;
desenvolvendo e aplicando educagcédo continuada e novas tecnologias” e valores sao
“‘comprometimento com a luta pela vida das pessoas;Transparéncia, ética, amor e dignidade
nas atividades que realizamos; busca de forma continua e incansavel do aprimoramento de
todos os setores da Fundacao Pré-Rim”. Disponivel em:
http://www.prorim.org.br/2011/prorim/perfil
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E uma Fundagao onde existe bastante dinamismo. (Paciente 2,
2011).

E muito ativa e eficiente, um canal importante de informagao e
conhecimento que me da subsidio para enfrentar e aceitar o
meu problema com mais coragem e tranquilidade. (Paciente 6,
2011)

Se nao fosse por essa presenca dela na Internet eu ndo teria
como conhecé-la melhor para que eu mudasse o rumo da
minha vida. (Paciente 7, 2011)

Eu me sinto ‘abracada’ , me sinto adotada pela fundagéo...E a
minha esperanga em ter um tratamento humanizado e digno...
(Paciente 3, 2011)

A formagéo da opinidao e do imaginario dos publicos sobre a Fundagao
Pré-Rim esta relacionada a sua imagem e reputagdo organizacional. lasbeck
(2007) conceitua e diferencia esses dois termos:

‘Enquanto a "imagem" se forma na mente do receptor com base em
estimulos mais densamente povoados por sensagdes e qualidades (IASBECK,
1998, p. 173-192 e COSTA, 1999, p. 59-62), a reputacdo é formada por juizos
de carater logico e alicergada com argumentos, opinides e até mesmo
convicgodes, crengas consolidadas (JABLIN, 2001, p. 754-756 e FLYNN, 2007)”
(IASBECK, 2007, p8)

No contexto analisado, entende-se que a imagem e a reputagdo da
Fundacao Pré-Rim sao elementos soélidos na visdo dos pacientes renais com
quem ela se relaciona. Contudo, devem ser considerados no contexto das
redes sociais on-line. Um comentario negativo sobre a organizagao pode ser
rapidamente disseminado pela “viralizacdo” em rede e colocar em risco o seu
maior patriménio. Kunsch (2007) diz que ha de se fazer um monitoramento

continuo para acompanhar o que os publicos estao articulando, por meio dos
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mais diversos suportes, ferramentas e como suas falas poderédo atingir a
imagem e a reputagao das organizagoes.

Além da manutencdo da imagem e reputagdo, conclui-se que outros
cuidados sao necessarios, como a responsabilidade social pelo que se publica
e pelo conteudo da area da saude gerado. Ao entrar no cenario 2.0, a
comunicagao organizacional exige um trabalho sério, transparente, que
respeite a ética médica e — principalmente — seja coerente com os valores
organizacionais. Em um relacionamento on-line na area da saude, o que esta
em jogo € a vida dos pacientes.

Outro ponto estd na compreensdo de que o capital social gerado nos
lagos entre paciente e instituicdo de saude é a geragdo de expectativas. No
caso analisado e nos diversos exemplos tratados anteriormente, identifica-se o
anseio que o paciente renal tem de sair de sua cidade e, muitas vezes, mudar
sua estrutura de vida para iniciar um tratamento em uma instituicdo que ele
conheceu pelo Orkut, Facebook ou Twitter.

Entretanto, nem sempre a realizacdo do sonho construido por ele
depende da equipe que o atendera. Mesmo que ela o faca da melhor maneira
possivel - com a qualidade, ética e competéncia que o servigco exige - o
sucesso do seu tratamento pode depender dele mesmo e da sua condigao de
saude.

Como, entado, os profissionais de saude que atendem um “paciente que
veio do Orkut” devem agir? Com transparéncia. De que forma os profissionais
de comunicagdo precisam atuar nesse relacionamento 2.0?7 Com

transparéncia.
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A transparéncia € um imperativo para as organizagdes. E o que afirma
Kunsch (2007), o qual também aponta a visdo de Don Tapscott e David Ticoll,
que conceituam a transparéncia como “a acessibilidade, para os stakeholders,
as informacdes institucionais referentes a assuntos que afetem seus
interesses”. Para ela, a transparéncia vai muito além da obrigagao de fornecer
informacdes financeiras em balangos contabeis. “A questdao ética e a
responsabilidade social das organizagdes no mundo contemporaneo passam a
ser algo que precisa ser considerado como uma filosofia de gestao” (Kunsch,
2007). De acordo com Luz (2011), presidente da Fundagdo Pro-Rim, ser
transparente no relacionamento on-line com um paciente crénico consiste em
informar os riscos existentes no seu tratamento, a possibilidade de existir
rejeicdo apos a cirurgia e esclarecer as duvidas prezando sempre a verdade,
tendo, sobretudo, o bom senso.

Essa visdo médica ligada a uma realidade de relacionamento
organizacional também mostra um ponto de encontro entre a Comunicagao
Organizacional e a visdo de Shreeve (2007), em sua definicdo sobre a
Representacdo Candnica da Health 2.0°*, em que valoriza a integragdo entre o
servigo prestado ao paciente a valores e caracteristicas como a transparéncia,
a conectividade e o incentivo.

A imagem mostrada posteriormente representa uma pergunta de um
paciente renal e a resposta por ele obtida, na qual sdao apontadas as

vantagens, desvantagens e riscos do transplante renal.

% The Canonical Health 2.0 Representation
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FIGURA 37 - TRANSPARENCIA NA INFORMAGAO SOBRE OS RISCOS DO

TRANSPLANTE

Dr. Onlhine

Digite um termo abaixo e dique em PROCURAR

| Procurar |

= Quais sdo as vantagens e
desvantagens do transplante renal?

O transplante renal & o tratamento indicado para pessoas que tém
insuficiéncia renal crénica & gue ndo tenham contraindicacio para realizé-lo,
Existern vdrias vantagens, como liberdade de estar em casa, sem precisar
estar trés wezes por semana em hemodidlise, A principal vantagemn & que
woC8 passa 3 ter um rim que funciona, permitindo que as impurezas sejam
eliminadas através da wrina todos os dias,

As desvantagens 530 o uso continuo de medicamentos e a necessidade de
passar por um procedimento cirdrgico, aém do risco de rejeicio. O
importante & voré conwersar com o seu medico para avaliar se vale a pena
passar por este risco, Muitas vezes vale a pena,

na fila de

Sao essas as principais reflexdes sobre a relacdo dos pacientes renais
com a Pré-Rim no cenario da “Era da colaboragao”.

Buscou-se neste capitulo 3 discorrer sobre os resultados da pesquisa
realizada por meio da etnografia on-line e off-line. A anélise e interpretacdo dos
dados classificaram-se em trés itens principais: Habitos de acesso as redes
sociais on-line; participagdo nas redes sociais on-line sob o contexto da
“‘doenca renal” e a interacdo e relacionamento dos pacientes renais com a
Fundacao Pré-Rim pelas redes sociais on-line.

Em um primeiro momento, buscou-se entender como os pacientes
renais apropriam-se dos recursos e tendéncias relacionadas as redes sociais
on-line. Quais as redes que preferem e por que, quais as caracteristicas
interativas que identificam, entre outros pontos. Observou-se que, das
preferéncias quanto as redes sociais on-line, sdo os espacos de interacao nas

comunidades virtuais que mais atraem a atencdo dos pacientes. Embora o
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Orkut possua uma estrutura para esse interesse, o Facebook esta se tornando
a rede do momento para os pacientes. Muitos deles entendem essa rede social
on-line como um espaco mais dinAmico e que possui caracteristicas tanto do
Orkut, quanto do Twitter. Houve essa migragao de usuarios do Orkut para o
Facebook pelo alto crescimento de niumero de usuarios. Nos primeiros 100 dias
da presenca digital da Pré-Rim nas redes sociais on-line, constatou-se que o
acesso ao Orkut predominava e, em maio, dois meses depois, esse quadro
mudou, sendo o Facebook o canal social lider de numero de amigos da Pré-
Rim.

O segundo aspecto trabalhado nesta etapa do estudo foi o da
participagdo nas redes sociais on-line sob o contexto da “doenga renal’. Sobre
este ponto, conclui-se que os pacientes renais interagem e se comunicam nas
redes sociais on-line de acordo com as suas realidades de tratamento. Os
pacientes que ainda nao fizeram transplante sao diferentes em suas interagdes
e falas do que os pacientes transplantados. Percebeu-se também que ha mais
comunidades de hemodialise do que de transplantes no Orkut. Este dado
acompanha o crescente numero de pacientes entrando em maquina de dialise
no pais. Outro ponto analisado na participacdo dos pacientes renais sob o
contexto de sua doenga é o de que na rede eles ajudam uns aos outros,
trocando até mesmo medicamentos entre localidades diferentes. Os pacientes
renais entrevistados apontaram que sentem falta de um suporte na rede de
instituicbes e profissionais de saude. Por fim, nesse ambito ainda,
compreendeu-se que as redes sociais on-line tém ajudado os pacientes renais
cronicos a compartilharem experiéncias e a encorajarem-se mutuamente ou

comemorarem juntos as suas conquistas no tratamento.
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E, por fim, o ultimo item foi sobre a interagdo e relacionamento dos
pacientes renais com a Fundacdo Pré-Rim pelas redes sociais on-line.
Identificou-se que temas ligados ao transplante renal, duvidas clinicas, histérias
de pacientes e questdes institucionais sdo os que geram mais interesse.
Percebeu-se que ha pacientes que ja se tratavam com a Pro-Rim quando a
encontraram na Internet, ha aqueles que ja sabiam de sua reputagdo no
contexto offline e que a procuraram posteriormente nas redes sociais on-line e
ha aqueles que a conheceram por buscas ou indicacdées na web 2.0. Viu-se
que pacientes renais de diversos estados do Brasil tem se deslocado de suas
cidades para Joinville (SC) no intuito de fazer o transplante a partir do
conhecimento e relacionamento pelas redes sociais on-line.

Todos os pacientes entrevistados afirmam identificar na Pro-Rim valores
ligados a humanizagéo, ética, dinamismo e competéncia. De todos os pontos
levantados sobre essa interagdo e relacionamento social com os pacientes
renais, a resposta de uma paciente resume a visao de todos aqueles que foram
abordados para a realizagédo da entrevista e descreveram o significado de suas
participagdes nas redes sociais on-line e da presenca da Pr6-Rim no cenario
2.0.

O que estar nas redes sociais on-line significa para vocé, no
contexto da doencga renal?

Paciente 2 : Uma porta de conhecimento.

E o perfil da Fundagéo Pro-Rim?

Paciente 2: Esperanca.

(Paciente 2, 2011)

Ao término desta analise sobre os procedimentos e resultados da
pesquisa realizada, entende-se, portanto, que a pergunta “Como se da a

participagdo dos pacientes renais nas redes sociais on-line da Fundagao Pré-
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Rim” pode ser respondida da seguinte forma: Ela ocorre de forma dinéamica, por
meio de um relacionamento estreito, em meio a um cenario de
compartilhamento de experiéncias, histérias e busca por conhecimento.

E fruto de um relacionamento que coexiste com a auto-organizacdo dos
pacientes experts, os quais ndo dependem de uma instituicdo de saude para
compartilhar e colaborar, mas esperam por ela para dar-lhe o suporte que
necessitam. Suporte este que pode acontecer pelas diferentes praticas de
comunicagao como ouvir o que esses pacientes tém a dizer; gerar conteudo
relacionado ao seu tratamento; promover encontro dele com quem ele anseia
aprender, compartilhar e, principalmente, dar esperanca e apoio a sua

realidade de vida.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Compartilhamento, colaboragéao, participacdo e engajamento. Esses séo
alguns dos termos ligados a realidade atual da comunicagé&o, marcada pela
participagcdo dos publicos nas ferramentas sociais — fendmeno este
potencializado pela web 2.0. O publico tem um novo papel. Antes, era apenas
receptor. Hoje, emissor de informacgao, produtor de conteudo, formador de buzz
e responsavel pela disseminagao viral de mensagens nos mais diversos canais
colaborativos. A participacdo do publico no contexto 2.0 tem sido objeto de
estudo no campo da comunicagdo e influenciado diversos setores da
sociedade. Investigar essas praticas no cenario da saude e da comunicagao
organizacional colaborativa foi o propdsito da autora deste trabalho,
desenvolvido no periodo de 2009 a 2011.

O corpus da presente pesquisa aborda os pacientes renais crénicos que
se relacionam pelas redes sociais on-line com a Fundag¢ao Pré-Rim, entidade
filantropica - voltada aos servigos de tratamento de doencas renais.

Durante o desenvolvimento deste trabalho, propus-me a responder a
seguinte pergunta de pesquisa: “Como se da a participagdo dos pacientes
renais nas redes colaborativas digitais da Fundagado Pr6-Rim?”. Busquei
também compreender os habitos de acesso de tal publico as redes Orkut,
Facebook e Twitter e investigar como eles se apropriam desses espagos
comunicacionais em suas condi¢des de Insuficiéncia Renal Cronica (IRC).

Para buscar os objetivos propostos no estudo, foi usado o levantamento
bibliografico de conceitos e pesquisas anteriores ligadas ao publico 2.0 e a sua

participacdo no contexto da comunicagdo organizacional na area da saude. O
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primeiro capitulo teve como propdsito estudar a Comunicacao Colaborativa do
publico nas redes sociais on-line. Os conceitos e os dados abordados nesta
etapa apoiaram a compreensao de que a participagédo dos cidadaos néo é algo
novo na sociedade. Ela sempre ocorreu, mas tem sido potencializada com a
web 2.0.

Um exemplo claro trata-se de um paciente entrevistado que possui mais
de 15 mil seguidores em seu perfil do Twitter e mobiliza campanhas sociais
voltadas a doacdo de o6rgdos. Suas mensagens geram muitos “RTs” e
viralizagao e, principalmente, mobilizagao social na area da saude. O que ele
diz tem peso junto as autoridades, jornalistas, pacientes e profissionais que o
seguem nas redes sociais on-line.

A participagéo do publico 2.0 tem desafiado os gestores de comunicagao
organizacional e requer deles uma convergéncia profissional. Planejar com
eficiéncia a presenga digital - considerando a cultura e a dindmica
comunicacional existente entre a organizagédo e os seus publicos — bem como
monitorar constantemente o que o publico diz, sabendo como e quando
responder, sdo algumas das exigéncias e dos conhecimentos necessarios do
profissional dessa comunicagdo organizacional revisitada. Na “Era da
Colaboragao”, o publico é considerado o usuario-midia (Terra, 2009) e pode
influenciar positiva ou negativamente a imagem e a reputagao (lasbeck, 2007)
de uma empresa. Um dos questionamentos feitos no decorrer do capitulo inicial
foi este: as organizagdes estédo preparadas — de fato — para se relacionar com o
publico 2.07?

Constatei que, no contexto da saude, analisado na pesquisa, as

organizagbes tém demorado a inserir-se nas redes sociais on-line e ha muitas
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ainda que nao iniciaram essa nova presenca. Pode ser receio. Todavia, pode
ser cautela e necessidade de planejamento. A Fundagao Pré-Rim, instituicdo
cuja participagdo dos publicos foi analisada, iniciou a sua presenga social em
2010.

Ela demorou a entrar na web 2.0, muito embora ja contasse ha mais de
10 anos com um servigo de interacdo com pacientes chamado Dr. Online e
apesar de sua cultura organizacional estar muito atrelada a inovagdo e ao
relacionamento com os pacientes. Comegou a sua comunicagcado no contexto
colaborativo apds realizar um longo e detalhado planejamento e diagnédstico de
comunicagao, com o apoio de uma consultoria de uma agéncia especializada e
com o envolvimento de todos os setores da instituigéo.

Com relagao a esse processo de relacionamento junto aos publicos 2.0,
uma das conclusdes deste trabalho é, portanto, que ha uma caréncia dupla
neste cenario. Em primeiro lugar, das instituicbes e dos profissionais da saude.
Eles necessitam conhecer melhor essa realidade e saber de que forma planejar
as suas participagdes em rede, visando muito mais do que divulgar seus
préprios trabalhos, mas contribuir socialmente, seja no conteudo gerado ou nos
relacionamentos estabelecidos. Outra caréncia é a do principal publico das
instituicbes de saude: os pacientes.

Conforme entrevistas realizadas nesta dissertacdo, o0s pacientes
gostariam de receber mais suporte de profissionais e instituicbes da saude nos
ambientes digitais. Eles apontaram que se sentem seguros com isso.
Entretanto, ndo deixam de interagir e buscar conhecimento entre eles, pois se

auto-organizam (Shirky, 2009) na rede — especialmente nas comunidades
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virtuais - buscando no compartiihamento de experiéncias e na ajuda mutua, o
suporte do qual sentem necessidade.

Essa reflexdo foi desenvolvida no segundo capitulo da dissertagcdo, com
a unidao do conceito de publico 2.0 ao contexto da saude e buscou em
pesquisadores como Garbin et al (2008) e Maia et al (2010), e em recentes
pesquisas realizadas pela Pew Internet & American Life Project (2011), alguns
dados sobre a chegada do paciente expert aos ambientes colaborativos. O
“‘empowerment” desse importante publico na area da saude coloca em questao
um lago até entdo consolidado no meio off-line: a interagao médico-paciente,
relacdo esta apontada pelo pesquisador Arquimedes Pessoni (2005), como
uma das recorrentes linhas de investigagao na area de Comunicagéo e Saude.

Embora este ndo tenha sido o objeto deste trabalho, foi possivel
identificar pelo estudo etnografico, aspectos comuns que permeiam tanto a
comunicagdo e a cultura organizacional colaborativa quanto a interagéo
médico-paciente. Pela observagdo participante nos espagos de relacionamento
social dos pacientes renais e da Fundacado Pré-Rim, foi identificado que, na
interacdo médico-paciente — tanto no cenario off-line, quanto no cenario on-line
- tendem a ser encontradas caracteristicas presentes na cultura organizacional.
Esse aspecto foi levantado ao perceber-se que valores como valorizagao ao
paciente, qualidade no atendimento e humanizacao sao trabalhados pela Pro-
Rim — e percebidas pelo publico — tanto na relagao presencial quanto na virtual.
Percepcdo essa identificada pelas respostas de pacientes que realizaram
consulta médica e deram continuidade aos seus tratamentos nessa entidade

apos conheceram-na pelas redes sociais on-line.
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Com isso, surge um novo questionamento de pesquisa. Seria verdadeira
a logica: assim como a presencga digital de uma organizacédo esta para a sua
cultura (Levy, 2006), a efetiva comunicagédo entre uma instituicdo de saude e
seus publicos esta para a relagcdo médico-paciente?

Esta seria uma problematica de pesquisa para um futuro trabalho. Neste
momento, é importante considerar que pelo menos dois importantes pontos da
relacdo meédico-paciente foram identificados no cenario colaborativo na
presente pesquisa realizada. Uma das caracteristicas € a transparéncia,
sempre valorizada pela postura médica, que é também elemento fundamental
de um relacionamento organizacional. Outro fator € a busca de seguranga do
paciente. Da mesma forma que ele quer sair de um consultério médico
sentindo o apoio do médico, ele quer se “desconectar’” de uma interacao virtual.

A diferenga neste relacionamento do paciente no ambito colaborativo
consiste na disseminagdo e no alcance da mensagem. Na rede, uma
orientagdo e uma palavra médica podem muitas vezes ser mal interpretadas ou
encaminhadas para um segundo paciente que esteja vivendo outra
particularidade em seu tratamento. Isso pode colocar o relacionamento em
risco, prejudicando ndo s6 a imagem da instituigdo ou do profissional de saude,
mas a vida de muitos que podem apropriar-se dessa informacgéo.

Esta pode ser uma explicagcio sobre a razao pela qual as instituicbes de
saude estdao caminhando a passos lentos em diregao as redes sociais on-line.
Neste meio - dependendo do capital social criado - o relacionamento
estabelecido a partir da presenca digital de uma instituicdo de saude pode

influenciar diretamente a saude e a qualidade de vida das pessoas.
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A compreensao sobre essa complexa relacdo foi uma das motivagdes
desta pesquisa e por isso buscou-se uma organizagao na area da saude que
estivesse passando por um processo de convergéncia de comunicagao e
vivenciado uma forte dindmica no relacionamento social com o publico.
Analisar essa experiéncia sob o ponto de vista do publico foi uma tentativa de
aprofundar essa reflexdo, a qual ndo se esgota neste trabalho. Essas foram
algumas das principais contribuigdes dos capitulos iniciais de levantamento
bibliografico.

Destaca-se ainda que, com o propdsito de se responder a um dos
objetivos especificos do presente trabalho, investiguei, no terceiro capitulo, os
habitos de acesso dos pacientes renais e as suas familiaridades e preferéncias
com relacao as redes sociais on-line. Uma das constatacdes foi a de que todos
eles sdo familiarizados com esses ambientes e podem ser considerados
“pacientes experts” e que a idade ndao é um impeditivo para colaborar. Além
disso, identificou-se que, assim como aponta recente pesquisa da ComScore
(2010), o Facebook esta crescendo. De acordo com os entrevistados, a
dinamicidade de resposta oferecida pela ferramenta e as rapidas atualizacdes
sao fatores peculiares. Apesar disso, muitos pacientes nao deixaram de
acessar o0 Orkut devido aos lacos fortes existentes nesta rede de
relacionamento. O vinculo com os amigos “que ainda n&o tém Facebook” e a
presenga nas comunidades de pacientes sao aspectos que os mantém no
Orkut. O uso do Twitter vem ao encontro do que Recuero e Zago (2009)
constataram em recente pesquisa. O uso informacional do microblog é a

principal caracteristica apontada pelos pacientes renais.
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Na andlise dos dados empiricos, explorada no terceiro capitulo, ha a
abordagem sobre como os pacientes renais apropriam-se das redes sociais on-
line dentro do contexto da Insuficiéncia Renal Crénica (IRC). Constatou-se que
a divulgagao de suas realidades como pacientes na rede tem muita relagéo
com a forma como aceitam as suas realidades e o tratamento ao qual sao
submetidos. Enquanto poucos nao se sentem intimidados em divulgar que séo
pacientes renais para pessoas que nao passam pelo mesmo problema e até
enxergam essa busca de visibilidade (Sibilia, 2008) como um meio para a
conscientizagéo sobre a saude, muitos se sentem constrangidos e expostos ao
preconceito e preferem se identificar apenas aos que também sao pacientes
renais. Entra ai a colaboragao e o senso de compartilhamento. Ao interagir com
outro paciente, enxergam que estdo contribuindo com ele e aprendendo
também.

Essa maxima também foi uma das constatacdes desse estudo. Os
pacientes renais buscam trocar experiéncias, desabafar, ajudar os outros,
encorajarem-se e encontram neste espago um meio de compartilhar, sentirem-
se aceitos e conhecerem outras histérias de vida.

A relagdo de suas participagdes na rede ndo esta somente ligada ao
tratamento no quesito “visibilidade”, mas também nas interagdes. Identificou-se
isso pela observagcao realizada nas interagcdes no Brasil e também nas
participacdes dos pacientes renais americanos, nas redes da National Kidney
Foundation. O paciente que faz diadlise publica mais e interage menos. Prova
disso sédo os féruns das comunidades do Orkut que possuem muitos topicos

novos criados e poucas respostas e interagoes.
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Além disso, nota-se que a quantidade de pacientes em dialise nos
espacos colaborativos esta diretamente relacionada ao crescente numero de
pacientes que descobrem a insuficiéncia renal cronica no Brasil e iniciam este
tipo de tratamento. De acordo com a Sociedade Brasileira de Nefrologia, em
2010, quase 100 mil brasileiros foram submetidos a esse tipo de tratamento,
enquanto 4.603 realizaram transplante.

Os pacientes transplantados possuem outra motivagao para participar,
outra linguagem e outra forma de interagir. Sdo mais animados e sentem-se
realizados ao contarem as suas histérias aqueles que sonham com este
procedimento e veem nele uma porta para a liberdade.

Inclusive, nessa participacdo dos pacientes renais nas redes, o
transplante renal € um dos temas mais buscados e compartilhados. Esse tem
sido um dos principais aspectos que os une e aproxima a Fundagao Pré-Rim.
Foi sobre esse relacionamento que a pesquisadora tratou no seu objetivo geral
de pesquisa e no ultimo item trabalhado na analise dos resultados.

Ao interpretar os dados obtidos quantitativamente, bem como nas
entrevistas qualitativas realizadas, conclui que o tema transplante renal é o que
possui maior participacdo dentre as ocorréncias sociais levantadas no
relacionamento entre esse publico e a Pré-Rim. Muitos dos pacientes
entrevistados - apds interagirem com ela pelas redes sociais on-line -
deslocaram-se até 3 mil quildmetros de suas cidades para irem ao encontro da
Fundagao Pro-Rim em busca do transplante. Este € um resultado da interagao,
mas é também um fator que exige muita responsabilidade, ética, seriedade e
bom atendimento da equipe da Fundagdo Pro-Rim que recebe dele nédo

somente os resultados de exames clinicos pré-transplante, mas uma enorme
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expectativa pela realizagao do seu sonho. Contudo, isso ndo depende apenas
da equipe, mas da condicdo do paciente. E necessaria, por isso, a
transparéncia e a verdade em todas as etapas do processo de comunicacao e
relacionamento estabelecido com ele.

Nessas interagbes sobre transplantes e nas divulgagcdes de histérias de
vida de pacientes que transplantaram, ha muita participacdo. Ha também ai um
comportamento de encorajamento daqueles que torcem uns pelos outros e
criam a partir dessas interacdes novos lacos sociais. Entende-se, com isso,
que o perfil social da Fundacdo Pro-Rim caracteriza-se em um espaco de
encontro entre os pacientes renais.

Identificou-se também que o publico analisado envolve-se nas questdes
institucionais. Esse engajamento comprova os resultados da pesquisa do Ibope
Midia (2010) que aponta que 75% dos entrevistados ndo se incomodam
quando as organizagdes usam as redes sociais para divulgarem seus servigos,
avaliarem o comportamento do consumidor e se comunicarem com ele.

Outro aspecto analisado na pesquisa consiste na busca dos pacientes
renais por esclarecimentos e orientagdes clinicas. ldentificou-se que a agilidade
e o0 atendimento nas respostas sao pontos que chamam a atencdo dos
pacientes entrevistados. Essa postura muito se relaciona aos valores da
instituicdo em sua busca de atender e esclarecer as duvidas dos pacientes. Na
década de 90, criou um servigo em seu site para isso. Hoje, o Dr. Online saiu
do cenario 1.0 e conversa e esclarece as duvidas nas redes sociais on-line.
Essa questdo remete novamente a relacao entre a cultura organizacional digital
e a interagcdo médico- paciente. Com a pesquisa realizada, considera-se que,

com a web 2.0, surge uma nova forma de relagdo organizacional entre
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instituicdo e publico/paciente, a qual gera informagbes e agdes de saude que
podem ser aprofundadas com o médico posteriormente ou simplesmente
resolvidas no momento da interagdo nos meios digitais.

Os pacientes renais compartilham sempre as informagdes publicadas
pelos perfis das redes sociais on-line da Pro-Rim. Compartilham porque
acreditam na informacdo e porque demonstram sentir-se seguros e
“abragados” neste relacionamento e querem que seus amigos aprendam com o
conteudo de saude ou tenham essa mesma experiéncia de seguranca. Em um
contexto de uma ardua rotina, de preconceitos, de dificuldades e de muita luta
pessoal em seu tratamento, a pesquisa feita constatou que o relacionamento
social com a Fundagdo Pr6-Rim gera confianga nos pacientes. Esta foi uma
experiéncia analisada que pode refletir alguns aspectos ligados a realidade da
comunicacao colaborativa do publico no contexto da saude.

Essa pesquisa ndo teve a pretensdo de esgotar os questionamentos
sobre o tema e visa impulsionar novas praticas e novas pesquisas. Com este
trabalho, ficam alguns novos questionamentos para possiveis investigagoes:

- De que forma outras instituicdes de saude enxergam, planejam e atuam no
relacionamento com seus publicos nas redes sociais on-line?

- Surgira uma caréncia de comunidades virtuais especificas de pacientes renais
com o enfraquecimento dos lagos sociais das comunidades do Orkut, gerado a
partir da atual migragao do publico para o Facebook?

- Quais os aspectos que permeiam a estratégia comunicacional da Fundagéao
Pré-Rim em seus relacionamentos junto aos pacientes renais?

- Que caracteristicas e valores da comunicacédo e cultura organizacional na

area da saude estédo relacionados a relacédo médico-paciente?
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Espera-se, com o desenvolvimento desta dissertagdo, que a principal
contribuicdo tenha sido o surgimento de um novo olhar da area de
comunicacao sobre essa participacdo do publico — aqui, considerado o
paciente renal cronico - no ambito da saude.

Busquei na area de Comunicagao Organizacional e Relagdes Publicas a
base para essa andlise. Apropriei-me de minha atividade profissional dentro
da entidade para a realizacdo de uma observagao participante, tendo como
principal desafio o afastamento visando a neutralidade possivel e o
desenvolvimento de um olhar cientifico nessa tematica. Isso foi possivel e
enriquecedor gragas a escolha da metodologia etnografica e a delimitagado do
corpus, que encaminhou a pesquisa para um aprofundamento cientifico no
publico e ndo nas estratégias de comunicagao organizacional.

Com isso, enxerguei um novo horizonte onde a constru¢céo tedrico-
empirica na area de Comunicacao, Internet e Saude levaram a uma unica
diregdo: uma aproximagao cientifica com um contexto onde o capital social é a

esperanca e o enfoque principal é a vida!
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APENDICE A

Roteiro de entrevista National Kidney Foundation

Name:

1. How the PR and Communication Department is structured?
2. What is the main media that you use?

2a. How is the Internet strategy important for NKF?

3. What is the main action that NKF performs in social media? How is the
participation of renal patients?

4. What kind of social partnership that NKF have inCommunication Campaigns?
5.What kind of International Partnership does NKF have?

6. What is your more important campaign?
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APENDICE B

Roteiro de entrevista Novartis Pharma Brazil
Nome completo:

Fungao:
1. Quais foram os objetivos do Concurso “Para doar é so6 falar?”
2. Quais foram os principais resultados?

3. Que importancia tem esse trabalho?
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APENDICE C

Roteiro de entrevista Hospital Israelita Albert Einstein
Nome completo:
Funcgao:

1. Quais sao as principais praticas de comunicacao colaborativa do Hospital
Albert Einstein nas redes sociais?

2. Ha quanto tempo o Einstein iniciou a sua presenga nas redes sociais? Como
foi esse processo?

3. Quais os principais resultados atingidos?

4. Como vocé enxerga a participagao dos pacientes?

5. Quais os desafios e as potencialidades desse trabalho, na sua opiniao?
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APENDICE D

Roteiro de erevista com profissional do Nucleo de Comunicagao Interativa
do Ministério da Saude

Nome completo:

1. Como foi a campanha do Dia Mundial de Doag&o de Orgéos nas redes
sociais on-line?

2. Quais os principais resultados da campanha?

3. Quantos seguidores o Ministério da Saude possui em seus perfis
sociais?

4. Quais as principais praticas de comunicagdo nos espagos colaborativos
pelo Ministério?
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APENDICE E

Roteiro de entrevista com médico fundador da Fundagao Pré-Rim

1. Como fundador, de que forma o Sr. enxerga a cultura organizacional da Pré-
Rim? Quais s&o seus principais valores?

2. Como a tecnologia e a internet estdo relacionadas a histéria e aos propésitos
da instituicao?

3. A criacao do servigo Dr. Online esta atrelada ao jeito de ser da Pr6-Rim? O
que motivou essa criagao?

4. O Dr. Online esta conversando agora no twitter, youtube, orkut. Como o Sr.
enxerga as redes sociais para a comunicagao da Pro-Rim?

5. Acredita que a Pro-Rim esta preparada para esse cenario da web 2.0?
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APENDICE F

Roteiro de entrevista com Analista de Midias Sociais da Fundacao Pré-
Rim

1. Como vocé enxerga a participagdo dos pacientes renais nas redes da Pro-
Rim?

2. Na sua opiniao, quais sao os temas que mais interessam os pacientes, nas
redes sociais?

3. Como sao as praticas sociais e de comunicagcao dos pacientes em cada
ambiente? Quais os pontos comuns e as particularidades?

4. Quais as participagdes mais relevantes na sua opiniao?

5. Quantos pacientes renais que conheceram a Pré-Rim pelas redes sociais
estao se preparando para o transplante?
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APENDICE G
Roteiro de entrevista com Diretor Clinico da Fundag¢ao Pré-Rim

1. Sob o ponto de vista médico, quais as possibilidades de comunicacao da
Pro-Rim nas redes sociais on-line?

APENDICE H

Roteiro de entrevista com Presidente da Fundagao Pr6-Rim

1. Sob o ponto de vista médico no atendimento em Nefrologia, o que
significa ser transparente com um paciente renal crénico?
2. Cite um exemplo de transparéncia neste contexto?
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APENDICE |

Ocorréncias de interacdes nas redes sociais digitais da Pro-Rim

Ocorréncia Ambiente digital Perfil do usudrio Tipo de usudrio Link Data da ocorrénciz Tipo de ocorréncia  AssuntofTema  Status

Quadro 4: Planilha utilizada como instrumento de coleta de dados quantitativos relativos as
ocorréncias de interagdes da Pro-Rim nos primeiros 100 dias de sua presenga nas redes sociais
digitais.

Fonte: autora da presente dissertacao
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APENDICE J

Roteiro de entrevista com pacientes

Nome:

Idade:

Profissao:

Tipo de tratamento que realiza:

Ha guanto tempo identificou a insuficiéncia renal cronica:
Cidade e estado:

1. HABITOS DE ACESSO AS REDES SOCIAIS ON-LINE
e Com que freqliéncia vocé acessa as redes sociais on-line?
e De onde acessa?
e Quais os seus habitos e praticas de comunicagao nas redes sociais on-line?

e Quais redes sociais on-line vocé mais acessa?

e Quais as peculiaridades e semelhangas do Orkut, Facebook e Twitter em sua
opinido?

e O que vocé mais gosta de cada rede?

e Ha quanto tempo vocé esta em cada uma dessas redes sociais on-line?

e Tem alguma que vocé acessa mais atualmente? Por qué?

2. PARTICIPAGAO NAS REDES SOCIAIS ON-LINE NO CONTEXTO DA
“DOENGA RENAL”

e Vocé usa as redes sociais para buscar ou compartilhar informacdes sobre
doenga e tratamento renal?

e Que tipo de informagao busca?

e Vocé se relaciona com profissionais e instituicdes de salde nestes espagos
para falar de sua doenga?

e Gosta de compartilhar informagdes pessoais sobre seu tratamento nas redes
sociais com outras pessoas? Como vocé se sente em se identificar?

e Qual a importancia das redes sociais on-line para vocé?

e O que estar nas redes sociais on-line representa para vocé, considerando o
contexto da doenga renal?

e Vocé se relaciona com outros pacientes renais pelas redes sociais on-line?

e Quais os beneficios do relacionamento com outros pacientes pelas redes
sociais?



189

3. INTERAGAO E RELACIONAMENTO DOS PACIENTES RENAIS COM A
FUNDAGAO PRO-RIM PELAS REDES SOCIAIS ON-LINE

Como vocé conheceu a Fundagéo Pré-Rim?

Vocé a conhecia antes de iniciar o relacionamento nas redes sociais?

Como vé a presenga digital da Pr6-Rim nas redes sociais?

Como se apropria do perfil da Pré6-Rim nas redes sociais para buscar
informacoes sobre doenca e tratamento renal?

Vocé compartilha as informagdes que recebe da Pré-Rim pelas redes sociais
on-line?

Vocé menciona sobre a Pré-Rim em suas interagbes com outros pacientes?
Que valores vocé identifica na Pro-Rim através desta comunicagéo?

O que a presenga social da Pré-Rim transmite a vocé?

3.1. Aos que agendaram consulta apés interacdo nas redes sociais
e Porque vocé agendou consulta?
e Apoés a realizagdo da mesma, qual foi a sua visao sobre a instituigdo?



