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Resumo

As redes colaborativas na internet tém potencializado praticas de comunicagdo e sociabilidade de publi-
cos ligados aos mais diversos contextos. Na area da saude, a participacio e a colaboragao de pacientes na
internet originou o conceito de Health 2.0 e tem crescido gragas aos seus potenciais de compartilhamento
de experiéncias, ajuda mutua e interacdo com outros pacientes. De natureza quantitativa e qualitativa, o
estudo em tela tem como crpus os pacientes renais ligados as redes sociais da Fundacao Pré-Rim e utiliza
como método a realizacdo de entrevistas em profundidade, a observacao participante e a Netnografia no
Facebook da instituicio.

Palavras-chave: Comunicagao. Colaborac¢ao. Satde 2.0. pacientes. Redes sociais.

Abstract

Collaborative networks on the Internet have allowed practices of communication and sociability of groups associated
with widely diverging contexts. In the health area, the participation and collaboration of patients on the Internet
gave rise to the concept of Health 2.0 and has grown due to the potential for sharing experiences, providing mutual
aid and interaction with other patients. Of a quantitative and qualitative nature, the study on the screen has as
its objective the renal patients linked to the social networks of the Pro-Rim Foundation and uses the method of
holding interviews in depth, participating observation and Netnography on the Facebook of the institution.
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Introducao

A colaboragao esta ligada a natureza
da comunicagiao dos publicos nos ambientes da
segunda geragao dainternet,denominada como web
2.0. A geragao de conteudo pelos usuarios, o incre-
mento da participagao na rede, a construgao coletiva
de conhecimento sao algumas das caracteristicas
evidenciadas em meios digitais como blogs, Twitter,
Orkut, Facebook, entre outros. Esse tem sido tema
de estudo dentro da area de comunicagao, pois se
insere em um contexto nao somente de evolucao
tecnologica, mas especialmente de mudangas no
ambito dos relacionamentos e praticas sociais por
meio da internet.

As midias sociais nainternet estao criando
um novo cenario de participacao e compartilha-
mento de informacdes dentro da area da sadde.
Esse movimento, conhecido como Health 2.0,
pode ser definido como o uso de soffware social e a
sua capacidade para promover a colaboragio entre
pacientes, seus médicos e outros stakeholders na
saude. Nele, pessoas com doengas cronicas estao
buscando-a para praticas sociais e de comunicacao,
tais como o compartilhamento de historias e viven-
cias, interacao e relacionamento com profissionais
da saude, direitos, promogao de ajuda mutua, entre
outros interesses.

A postura de pacientes cronicos diante
da internet tem sido tema de pesquisa na area de
comunicagao e, especialmente, na area de medicina
sobre as mudancgas na relagio médico-paciente a
partir do acesso a blogs, redes sociais, comunidades
virtuais especificas e outros sizes.

Nesse cenario da comunicagdo digital,
notam-se mudangas nas formas como pacientes
relacionam e compartilham informacdes e conhe-
cimentos. Atualmente, as pessoas que sofrem de
alguma doenca niao tém mais a informagao somente
no consultério médico. Diante do profissional
médico, validam as informacdes ja pesquisadas e
compartilhadas nas redes sociais digitais.

A presente pesquisa trata de um estudo
exploratorio, de carater descritivo e interpretativo,
de natureza quantitativa e qualitativa. Seu objetivo
geral ¢ identificar como se da a participagdao de
pacientes renais da Fundagao Pré-Rim no Facebook.

Espacos colaborativos de praticas
de comunicagao e sociabilidade de
pacientes

Antes de aprofundar a pesquisa sobre os
aspectos relacionados a satde e a internet, buscou-
-se compreender melhor a respeito do campo de
Comunicagao em Satude. Pesquisas indicam que, em
termos cronoldgicos, a constru¢ao do campo de es-
tudo voltado 2 Comunicacio e Saide (BELTRAN,
2001) surge no século XIX, entre os anos 1820 e
1840, quando o médico escocés Willian Alison e o
francés Louis René Villermé estabeleceram relacoes
causais entre doenca e condi¢cdes socioecondmicas
e culturais do povo. Eles acreditavam que as condi-
¢Oes precarias de vida e de trabalho dos operarios
eram responsaveis pelas enfermidades que os aco-
metiam e pela baixa expectativa de vida registrada
entre eles. Para Beltran (2001), na visao dos médi-
cos, esta implicita a origem do conceito de Comu-
nica¢ao e Sadde, pois privilegiavam a comunicagao
como ferramenta de promogao da saude.

Ementrevistaconcedidaa revistaeletronica
Conmunicagao & S ailde, Pessoni (2005) destaca que, con-
tormeindicagao do Handbook of Health Communication,
as linhas mais recorrentes de investigagdao na area,
atualmente, sdo teoriza¢do em comunicagao para a
saude, comunicagao cliente-provedor (relacionada
aos planos de saude), interagio médico-paciente,
comunicac¢ao em saude paraa comunidade (organiza-
¢ao, riscos acomunidade, servico social, comunicacao
interpessoal do diaa dia e popula¢ées marginalizadas),
campanhas de satde, estratégias comunicacionais em
saude, mensagens na midia eletronica (narroweasting),
telemedicina, relagdbes publicas em comunicagdao
para a saide, comunicagao para a saude na midia e
politicas de saide. Trata-se de uma area que precisa
ser bastante desenvolvida e que, inclusive, conta,
nos EUA, com a contribui¢iao de diversos progra-
mas educacionais em Comunicagdo para a Saude,
distribuidos pelo pas.

No enfoque das praticas sociais e de comu-
nicagao nos ambientes digitais, sao poucos os estu-
dos existentes, especialmente por pesquisadores da
area de comunicagao. Esse ¢ um tema que necessita
ser ainda explorado, tendo em vista as mudangas
socials provenientes da comunicagao colaborativa
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na web 2.0" e da maior participacio, sobretudo, dos
pacientes nos ambientes digitais. Ha ainda muitas
discussoes a serem desenvolvidas nesse cenario
sobre a compreensao de como se da a interagao dos
pacientes na rede e as suas praticas comunicacionais
nos ambientes colaborativos da web 2.0.

Um estudo (RICE, 2001) conduzido com
800 usuarios da internet apresentou alguns dados
sobre as tendéncias dos usuarios com relagao a saude.
Dos entrevistados, 41% responderam afirmativa-
mente a pergunta se ja tinham buscado informagao
médica na rede. Foi identificado que aqueles que
acessam informacao de saide 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 possuirem mais habilidades de inter-
net. Sessenta e trés por cento dos que responderam
ter acessado a internet em busca de informacio de
satde afirmaram ter discutido a respeito com outras
pessoas, sendo que metade desses o fizeram com
médicos e outros profissionais de saude. Os usuarios
mais provaveis de discutirinformacgoes de saude com
outros eram os mais ricos com maiores habilidades
de internet e as mulheres.

Em um artigo sobre essa postura do
paciente nos meios digitais, Garbin et al. (2008)
discutem até que ponto o paciente portador de inu-
meras informacdes disponiveis na internet consegue
alterar a relacio médico-paciente, tradicionalmente
baseada na assimetria de informagoes. Destacam que,
com a internet, tem surgido um novo ator na area da
satde: o paciente expers. “F. um paciente que busca
informagdes sobre diagnosticos, doengas, sintomas,
medicamentos e custos de internacao e tratamento.
[...] Nao éapenas um paciente informado. Ele se sente,
dealguma forma, um entendido em um determinado
assunto” (GARBIN; PEREIRANETO; GUILAM,
2008, p. 581).

Esse comportamento dos pacientes con-
firma a visao de muitos autores de que, no momento
atual da comunicagdo, o usuario ganha uma forca
unica e que, como publico, precisa de uma atengao
especial de andlise e relacionamento. Nesse cenario
dasaude, o “empowermentdo paciente” implica muitos
aspectos que precisam de analise, como a mudanca
na relagdo médico-paciente, a perda da autoridade

do profissional especializado, a automedicagao dos
pacientes, bem como os beneficios da interagao e
agrupamento social on/ine dos pacientes em torno
de comunidades virtuais e grupos de apoio. Uma
das recomendacdes tratadas pelos pesquisadores é
a de que os profissionais de satde estejam cada vez
mais atualizados, elaborando pesquisas e conhecendo
melhor esse universo em que se insere o paciente
e sua relacdo com a internet. Nesse contexto, os
profissionais especializados em comunica¢ao na
area da saude podem, por meio de aplicagoes de
pesquisas com esses publicos e monitoramento de
redes sociais, apresentar dados aos médicos que lhes
permitam conhecer melhor esse universo onde o seu
paciente esta inserido.

Faz-se necessario que, nesse ambito, a
comunicac¢ao seja ainda mais efetiva, considerando
a necessidade de se conhecer profundamente as
razdes da interacao e da busca de informacoes feitas
pelo paciente.

Kotleretal. (2010) tratam da participag¢ao de
pacientes, destacando que uma maior diversidade de
pessoas pode ser influenciada para atingir os outros
mais com suas opinioes.

Alguns pacientes comegaram a criar blogs ou
a enviar mensagens em grupos de discussao;
outros estdo gravando suas experiéncias pes-
soals em podcasts que podem ser baixados
para iPods e outros players de dudio portateis.
Paginas pessoais na Internet, Facebook e
MySpace e outras tecnologias de rede social
sao parte da vida da nova geracio de pacientes
de cancer. Sites de interesse especifico deles,
como teenswithcancer.org e planetcancer.org,
sdo criados tendo em vista os adultos jovens.
Os adolescentes usam os recursos online para
conversar sobre seu ressentimento em relacao
aos medicamentos ou para falar livremente
sobre as preocupagoes sem ter medo de ‘nao

se encaixar’ (KOTLER; SHALOWITZ;
STEVENS, 2010, p. 413).

Em uma pesquisa recente sobre a partici-
pacao dos pacientes nesses espacos colaborativos,
Fox e Jones (2009) publicaram um relatério com os

! Considerada como a segunda geracdo da internet, essa denominacio foi lancada em outubro de 2004, em uma conferéncia
realizada em Sio Francisco, EUA, promovida pelas empresas Medial ive e O Reilly Media.
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resultados de uma investigacao realizada com 2.253
pacientes.

De acordo com o relatério publicado,
constatou-se que dos 61%, 59% ja leram comen-
tarios de alguém sobre a satde ou problemas
médicos em um grupo de noticias online, site ou
blog, consultaram rankings online ou opinides de
médicos ou de outros fornecedores; buscaram
informagoes sobre hospitais ou outras instalagSes
médicas; cadastraram-se para receber atualizag¢oes
sobre saude ou problemas médicos, ou ouviram
um podcast sobre os problemas de satde ou médico.

Essa participagao dos pacientes na web 2.0
¢ uma mudanga que necessita ser analisada pelos
profissionais e pelas instituigoes de saude. Consiste
na forga da colaboragdo e da participagao do usu-
ario dentro da realidade da satde e envolve um
novo panorama no relacionamento entre médicos
e pacientes e entre os proprios pacientes. A ajuda
mutua, o compartilhamento de histérias e de rela-
tos e o uso da rede para busca de informagoes sio
caracteristicas que sugerem um novo olhar e novas
praticas colaborativas na area da comunica¢ao no
contexto da sadde.

Participagdo de pacientes renais
nas redes sociais digitais da
Fundagio Pr6-Rim

Buscando analisar empiricamente a par-
ticipagao de um grupo de pacientes, realizou-se
uma pesquisa de campo junto a publicos ligados
a uma entidade filantrépica voltada ao tratamento
de doentes renais que estd entre as sete instituicoes
que mais fazem transplante no Brasil e que pas-
sou recentemente pelo processo de convergéncia
tecnoldgica’ voltada a web 2.0. Antes de detalhar a
metodologia e a pesquisa realizadas, é necessario
contextualizar a entidade cujos publicos — no meio
online — estao sendo analisados.

Com servigos ligados ao tratamento de
pacientes renais por meio da hemodialise e do
transplante, a Fundagao Pr6-Rim de Santa Catarina,
criada em 22 de dezembro de 1987, é uma entidade
de administracdo privada, sem fins lucrativos. Sua
matriz estd localizada em Joinville (SC). Atua em
cinco unidades em Santa Catarina, Tocantins, possui
convénios na cidade de Goiania, Sao Paulo e Caxias
do Sul. Atende em seu ambulatério de transplan-
tes, pacientes de diversas regioes do Brasil, muitos
deles tendo conhecido a instituicao por meio de
suas acoes de Internet.

Em 2010, inseriu-se nas redes sociais on/ine
criando perfis no Orkut, Twitter e Facebook. Com
isso, a intera¢do com pacientes renais passou por
um processo de convergéncia voltado a participa-
cao e colaboracio, caracteristicas essas da web 2.0.
Importante salientar que a institui¢ao pesquisada
iniciou sua atuacdo cedo na internet, no cenario
1.0. Todavia, percebe-se que a decisao quanto ao
inicio de sua comunicaciao nas midias sociais foi
mais lenta se comparada ao mercado, de forma
geral. Entende-se que o processo de adesao a web
2.0 ocorreu dessa forma por causa da falta de total
conhecimento da organizacao sobre essa nova
realidade das midias sociais e também da neces-
sidade de se efetuar um planejamento detalhado
com prepara¢ao do publico interno.

Assim como ocorreu na entidade pes-
quisada, percebe-se que no mercado de satude esse
processo esta ocorrendo de forma mais lenta. Ao
pesquisar outras experiéncias de comunica¢ao na
web 2.0 na area da satde, notou-se que a inser¢ao
nas redes sociais colaborativas da Pr6-Rim ocorreu
de forma concomitante a outras instituicdes na area
da saude como, por exemplo, o Hospital Israelita
Albert Einstein, localizado em Sio Paulo, SP.?

Apos a inser¢ao na web 2.0, houve uma
convergéncia de comunica¢ao dessa pratica de
interacao social entre usuarios interessados em
orientacOes de saude e a equipe profissional res-

Com base na visio de Jenkins (2008) a convergéncia consiste em uma transformacio cultural, 2 medida que consumidores sio

incentivados a procurar novas informagdes e fazer conexdes em meio a conteudos mididticos dispersos. A convergéncia dos

meios de comunicagao, a inteligéncia coletiva e a cultura participativa compdem a cultura da convergéncia.

De acordo com a coordenadora de midias digitais do Einstein, Elis Forgerini (2011), o hospital esta ha quase um ano neste

ambiente de midias digitais. Para estar inserido no atual ambiente digital, que inclui inimeras outras iniciativas digitais, além da

presenca nas redes, o Hospital trabalhou sob um planejamento estratégico de um ano e meio, para mapear e avaliar todas as

potenciais necessidades neste ambiente.
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ponsavel pelo servico “Dr. Online”, da institui¢ao.
Além do envio de ¢-mails por meio de formularios
no site da instituicdo, as informacdes de saude
passaram a ser compartilhadas pelo Orkut, Face-
book e Twitter.

Esses ambientes sao espagos de interagao
e divulgacao de informacgdes sobre prevencao de
doencas renais, casos de saude e de qualidade de
vida, envio de noticias e entrevistas, comparti-
lhamento sobre relatos de histérias de pacientes
renais, entre outros assuntos. Em aproximadamente
trés meses de presenca nas redes sociais ja possul
2.500 pessoas relacionadas, sendo 844 seguidores
no Twitter, 803 amigos no Orkut e 626 amigos no
Facebook. O gerenciamento das agoes realizadas
pela institui¢ao nas redes sociais digitais é feito por
uma jornalista analista de midias digitais, chamada
Livia Vieira, que atua dentro do Departamento de
Comunicagao e Marketing da entidade.

Com o intuito de se identificar a visao da
profissional sobre a interagao dos pacientes nas
redes, foi efetuada uma entrevista com a profissional
no dia 8 de abrilde 2011, por ¢-7ail. De acordo com
Vieira (2011), os temas de maior interesse no perfil
da instituicao nas redes digitais sdo as informagoes
sobre os pacientes em vias de transplantes, infor-
magdes institucionais e prevencao de doengas. Ao
ser perguntada sobre como sdo as praticas sociais
e de comunicagao dos pacientes em cada ambiente
e quais os pontos comuns e as particularidades,
a profissional respondeu que os pontos comuns
sao a interatividade, o relacionamento e o grande
potencial de divulgacao das a¢des da Pro-Rim.
Sobre o Facebook, enfatiza:

A possibilidade de “curtir” do Facebook ¢
uma interacdo simples e a0 mesmo tempo
significativa para mensurar a receptividade
dos conteudos. Como esta rede propicia
a conversa, temos muitos comentarios.
Apesar de nio se conhecerem, as pessoas até

ajudam umas as outras com dicas e palavras
de apoio (VIEIRA, 2011).

Com o intuito de se aprofundar a analise
nesta ferramenta, buscou-se realizar uma pesquisa
quantitativa e qualitativa sobre o perfil da Fundagao
Pro-Rim e a participagdo de pacientes relacionada
a esse perfil.

Analise netnografica: interagao
de pacientes no Facebook da
Fundacgao Pr6-Rim

Com o objetivo de analisar as intera¢des
de pacientes renais pelas redes sociais da Fundacao
Pr6-Rim, escolheu-se o Facebook® por ser uma
ferramenta em evolugdo e com poucas pesquisas
realizadas nessa area. A metodologia de pesquisa
aplicada foi a Netnografia.” Conforme defini¢oes
de Kozinets (2007), a netnografia ¢ uma adaptacao
dos métodos qualitativos utilizados em pesquisa de
consumo, antropologia cultural e estudos culturais,
com o objetivo de proporcionar um estudo con-
textualizado do comportamento do consumidor
dentro de comunidades virtuais e de produtos da
cibercultura.

Nesse estudo, a aplica¢do da etnografia
virtual teve inicio em dezembro de 2010. Desse
periodo até o dia 10 de abril de 2011, realizou-
-se a entrée cultural no Facebook da Fundacio
Pr6-Rim com o intuito de se conhecer os temas
abordados e os tipos interacao realizadas pelos
pacientes renais

Para a coleta de dados, foi feito um recorte
temporal dos primeiros 100 dias de presencga da Pro-
Rim nas redes sociais, que ocorreu de 14 de dezem-
bro de 2010 a 25 de marco de 2011. As interacOes
desse periodo foram catalogadas. Nessa classificagao,
observaram-se os seguintes dados (Tabela 1):

* A rede social Facebook foi criada 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 de Harvard, antes de se tornar acessivel

as outras universidades americanas. E o maior si7 de rede social do mundo.

5 A transposi¢io da metodologia de etnografia para o estudo de praticas comunicacionais mediadas por computador recebe o nome

de netnografia, ou etnografia virtual, e sua adogao ¢ validada no campo da comunicagio pelo fato de que “muitos objetos de estudo
localizam-se no ciberespago” (ROCHA; MONTARDO, 2005, p. 1).
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Tabela 1 - Numero de interacdes no Facebook da Pro6-

Rim
Posts 134
Comentarios 101
Likes (Curtir) 790
Mensagens 10

Fonte: Dados da pesquisa.

Dos temas com maiorinteresse identificou-
-se em primeiro lugar o transplante renal e também
interacOes de pacientes sobre aspectos institucionais
da entidade. Posts sobre servicos, equipe, eventos
e entrevistas com profissionais apresentaram um
nivel alto de interesse e interacoes. Em interacoes
mais clinicas, as intera¢oes dos pacientes ocorrem
especialmente na busca de dicas e orientagdes sobre
como tratar as doengas renais e sobre prevencao.

O post com maior interagao e participag¢ao
possuia o titulo “Macapaense fara transplante renal:
Conheca a histéria de Laércio”. A noticia indicava
que o transplante ocorreria no dia posterior e relatava
a historia de um paciente do Macapa que foi a Santa
Catarina em busca do transplante.

Essa postagem ocorreu no dia 17 de feve-
reiro de 2011; houve 24 interacdes, entre “likes”
e comentarios. Identificaram-se especialmente
mensagens positivas de outros pacientes desejando
sucesso no procedimento. Apds esse post, houve
varias manifestagoes espontaneas de outros pacien-
tes buscando informacdes sobre o estado de saude
do transplantado. De acordo com a jornalista Livia
Vieira (2011), uma forma de responder a esses
questionamentos dos pacientes no Facebook foi a
elabora¢ao de uma reportagem mostrando a condi¢ao
de satde do paciente apds o procedimento, com um
depoimento dele (Figura 1).

Outras interacdes ainda relacionadas ao
transplante renal observadas foram as mensagens de
pacientes com duvidas sobre o procedimento, sobre
como realiza-lo com a equipe da Fundagao Pr6-Rim e
sobre tratamento postetrior. Notou-se também a par-
ticipagao de pacientes buscando compartilhar as suas
realidades sobre a doenca. Na interacao analisada na
imagem, a seguir nota-se a mensagem de uma paciente
de Portugal relatando a sua historia (Figura 2).

Fundacdo Pré-Rim

Amanha, macapaense faz transplante em Joinville: conheca a histdria de Laérao.
http:/fmigre.me/3TKkO

15:52 - Curtir * Comentar * Compartilhar

L] Loideia | ; Usudrio 2 + Wsusvia s e outras 13 pessoas curtiram
is50.

sudrio & Que o transplante do Laérdo corra bem e
zeja um sucessol Parabéns & Pro-Rim, pela realizacdo, e também

pelo esdaredmento, ndo sabia que existia o TFD.
17 de fevereiro s 20:09 * Curtir (desfazer) - &3 1 pessoa

lsuirin § Que Deus esteja guiando as m3os de todos os
i profissionais & que sua drurgia seja um sucesso!Estarei orando por
woce LaérciolSegura na ma3o de Deus!Abragos e muita fél
17 de fevereiro s 22:31 - Curtir (desfazer) - b 1 pessoa

/ sudrio § Desejo que transcorra tudo em paz!!Pois assim
como o Sr.laércio tenho este mesmo sonho e objetivo e estou
lutando por isso, com o auxilio desta equipe fantastica de
profissionais da Fundagdo Prdé Rim a gual Deus colocou em minha
vida. ..Pois vitdria sem desafios e tribulagdes, ndo tem valor!!

BOA SORTE

18 de fevereiro &z 02:46 - Curtir (desfazer) - &b 2 pessoas

Figura 1 - Interacao sobre transplante renal
Fonte: Facebook, 2010.

Usudrio 7
Eu sou de Portugal, mas tambem j3 fiz hemodialise durante 13 anos e melo,tinha
apenas 16 anos quando Ful transplantada a primeira vez, mas passados 10 anos
rejeitei o meu primeiro Rim, fiz o meu 22 transplante no dia 2/09/2008 mas este
teve um sigificado diferente, porque Fol & minha MEE quern me deu o Rim por isso
deixo aqui o meu pequena testemunho,para dar coragem a todos aqueles que
est3o a passar pelo mesmo , que ndo se deixem abater pela doenga forca e
coragem para todos beijos

* Curtir * Comentar * Yer amizade

Fundacdo Pro-Rim Muto obrigado pelo seu depoimento, Fitima!
Com certeza ele & um estimulo para nossos pacientes, Aqui vocé
conhece algumas histdrias como a sua, de amor 3 vida:
hkkp: | fmigre: me) 3Pvme

sequnda &5 11:06 * Curkir

Escriyva urn com

Figura 2 - Interagao sobre transplante renal
Fonte: Facebook, 2010.

Com a coleta de dados e analise quantita-
tiva foram identificados os 10 pacientes mais par-
ticipativos. Desses, foi selecionado para entrevista
um paciente que tivesse agendado consulta com
a institui¢do para a realizacao do transplante apds
conhecé-la pelo Facebook. Essa informacao foi
identificada por meio de analise de conteido e foi
confirmada por meio da observacdo participante
e realizacao de entrevista com a analista de midias
sociais. Identificou-se que o usuario 6 foium paciente
participativo com essa caracteristica.
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Para realizacao da entrevista, adicionou-se
esse paciente como amigo e entrou-se em contato
com ele pedindo autorizagdo e convidando-o para
a coleta de informacdes. A entrevista com ele
aconteceu pela ferramenta de chat do Facebook no
dia 6 de abril de 2011, das 19h48 as 21h22. Apos
contato anterior pela rede, pediu-se a autoriza¢ao do
paciente para a realizagdo da entrevista e explicou-se
que a sua identidade seria preservada na pesquisa,
conforme condi¢des da netnografia, propostas por
Kozinets (2007).

No roteiro da entrevista semiestruturada,
foram preparados os seguintes itens, na ordem que
segue:

1) habitos de acesso as redes sociais;

2) praticas sociais e de comunicagao com
outros pacientes renais e profissionais
de saude atuantes nessa area;

3) temas de interesse nas interacdes e
buscas de informacdes;

4) relacionamento com a Fundacio Pr6-
Rim pela rede social.

De acordo com o usuirio entrevistado, a
sua interacao se da mais no Facebook do que no
Orkut. O entrevistado destacou que “o Facebook
da mais oportunidades de discussao em tempo real.
Podemos interagir mais em determinados assuntos
colocados” (USUARIO 6,2011). Ao ser questionado
sobre o seu uso do Orkut, ele enfatizou que ainda
usa a rede social, pois possui amigos que nao tém
Facebook e que sao pessoas com quem ja tem con-
tato ha muito tempo: “Fico um pouco constrangido
em simplesmente excluir” (USUARIO 6, 2011). Ao
ser perguntado sobre o que mais procura nas redes
sociais colaborativas, respondeu que sao os seguintes
itens: contato com pessoas do mesmo problema,
busca de informagSes sobre tipos de tratamento e
busca de informacdes e contato com hospitais onde
sao feitos transplante.

Segundo ele, ainternet significa o seu maior
meio de aprendizado e as informagdes que obtém
nela lhe dio uma autonomia em relacao ao seu tra-
tamento e a busca dos seus direitos. “Os médicos
tratam diferente quem entende do seu tratamento
e buscam pelos seus direitos. Quando tenho que
questionar ounao concordar comalgo coloco minha

posicao” (USUARIO 6, 2011).

Sobre o dialogo virtual com outros pacien-
tes e profissionais da satide nas redes sociais on/ine, o
entrevistado destacou que encontra mais pacientes nas
redes do que profissionais, mas que muitos pacientes
nao se expdem e nao possuem informagdes sobre as
suas realidades; nao sao tao esclarecidos. Enfatizou
que uma pratica de interacdo que busca no relaciona-
mento com outros pacientes é o de promover ajuda.

Procuro saber se eles mantém o controle hidrico,
se conversam abertamente com seus familiares,
se 0s mesmos sio participativos |[...] e sobre
priotizarao do bem estar do paciente lhes falam
das minhas experiéncias com medicamentos |...|
mais ¢ como lhe falei hoje em dia [...] espero
sempre que alguém me solicite informagio
(USUARIO 6, 2011).

Quanto a sua relagio com a Fundacio
Pr6-Rim, ele contou que conheceu a instituigao
pelo Facebook por meio de uma interagao pela
ferramenta de chat:

Conbheci a Fundacéo Pré rim no Facebook em
uma das minhasbuscas. Meu primeiro contato
com um profissional de 14 [...] foi no chat on
line no Facebook...depois entrei no perfil [...] e
vi que tinha um site [...] o qual entrei e fiquei
maravilhadocomrelatos de pacientes de varias
partesdoBrasil[...] eresolvimandar ume-mail,
com solicitacdo de informagdes sobre trans-
plante intervivos [...] ja que tenho um possivel
doador. Tenho uma consulta pré transplante
marcada para o dia 27/4 (USUARIO 6, 2011).

O paciente mora em Belém do Para, regiao
onde tratamento renal é muito precario e quase nao
se realiza o transplante. De acordo com entrevista
de Darwich (2011), existem 800 pessoas em lista de
espera por um rim e sao realizados em média 34
transplantes renais por ano, no Estado. Em Santa
Cantarina, somente a Pr6-Rim faz por ano aproxi-
madamente 90 transplantes. Em Santa Catarina, a
média de espera para um paciente receber um rim de
um doador cadaver ¢ de trés meses, tendo muitos ja
recebidos em até uma semana. Esse fato atrai mui-
tos pacientes de outras regides do Brasil, conforme
exemplo do paciente entrevistado e as interagoes de
outros pacientes.
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Pormeio daanalise netnografica, observou-
-se que o perfil da Fundagao Pré-Rim é um espago
de relacionamento social e de comunicac¢ao organi-
zacional entre a entidade e os pacientes renais, mas
se torna também um espago de encontro e interacao
entre eles. Percebe-se esse caso como uma experién-
cia interessante de relacionamento e de suporte aos
pacientes cronicos em suas duvidas e necessidades.
Outras entidades e profissionais de saude poderiam
ampliar as suas acOes de relacionamento nas redes
socials com pacientes, visando a aproveitar essa
presenca e apoiar as suas buscas de informagoes.

Consideragoes finais

As redes sociais tém-se tornado espago
propicio para a chamada Health 2.0. Compartilhar
informacdes e experiéncias sobre suas condigoes de
saude e buscar relacionamento com profissionais,
estabelecimentos e outras pessoas em condi¢oes
semelhantes sao algumas das intera¢oes de pacientes
nas redes sociais.

Esses espagos colaborativos contam com
um numero crescente de pacientes renais que se
apropriam da rede para interacdo, engajamento,
relacionamento com outros pacientes. Conversar,
buscar e compartilhar informagdes sobre o trans-
plante renal é uma das praticas sociais e de comu-
nica¢do mais comuns por esse tipo de paciente.

Com as realidades diferentes nas regides
do Brasil, nota-se o comportamento de muitos
pacientes renais identificando experiéncias relacio-
nadas a esses procedimentos e apropriando-se das
midias sociais para conversar a respeito e até mesmo
deslocar-se para regides aonde ocorrem mais trans-
plantes. Por meio das redes sociais, os pacientes tém
promovido a ajuda mutua, buscado relacionamento
com outros pacientes e compartilhado cada vez mais
experiéncias. Todavia, ¢ importante destacar que
as participagoes desse publico na rede bem como
a obtencao de informacdes de saude nas midias
sociais sao complemento e ajuda aos pacientes que
encontram no médico a orientacao e o diagnostico
mais importante para os seus tratamentos.

Como busca de dados empiricos, analisou-
-se o caso da presenca digital da Fundagao Pro-
Rim e estudou-se como se da a participagdao de
pacientes renais dentro do seu perfil do Facebook.

Constatou-se que, assim pesquisas anteriores apon-
tavam, a participag¢ao de pacientes nas redes sociais
cresce e muitos se destacam por terem claras as
suas intenc¢oes e interesses dentro da ferramenta.

Foi realizada uma entrevista em profundi-
dade com um paciente renal do Belém do Para que
conheceu a Pr6-Rim pelo Facebook e que marcou
a sua consulta na Pr6-Rim, em Santa Catarina, para
inscricao na lista de transplante. Nessa conversa,
identificou-se que o Facebook é uma ferramenta que
tem crescido gragas a dissemina¢ao de suamensagem
para todos os amigos. A conversa com o paciente
destacou o conceito de “paciente exper?” quando ele
menciona que ¢ mais respeitado em sua clinica por
conhecer mais os seus direitos e por ser um paciente
“antenado”. Além disso, destaca a rede social digital
como um espago de ajuda mutua entre pacientes.

Com relagao a interacao dos pacientes
com a Fundagio Pr6-Rim, enxerga-se a necessidade
de se explorar ainda mais o seu perfil nas redes sociais,
gerando um espago maior de troca entre os pacientes,
podendo a entidade agir como uma mediadora de
discussdes e troca de ideias. O relacionamento com os
pacientes setia ainda mais explorado coma participacao
efetiva de profissionais de saude da Fundagao Pro-
Rim na web 2.0. Identificou-se também o potencial de
explorarainda mais o perfil colaborativo dos pacientes
renais e a abertura para que o perfil da Pro-Rim seja
um espaco propicio para a criagdo de campanhas
espontaneas e autoorganizadas e de uma participagao
em um nfvel mais avancado e maduro por parte dos
pacientes, de acordo com as especificidades dos seus
temas de interesse e envolvimento.

Um aspecto importante nessa analise trata
do papel da rede social como um meio no qual os
pacientes buscam nao somente por informagoes e
interagdes com pessoas semelhantes, mas também
por esperanca e qualidade de vida. Cabe as institui-
¢oes de saude enxergar esse contexto e identificar
de que forma podem se posicionar, promover e
oferecer suporte a colabora¢ao dos seus publicos.
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