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RESUMO

CASONATO RIBEIRO, Bruna Angélica. Correntes de solidariedade? Grupos de Apoio a
Pacientes com Doencas Inflamatérias Intestinais no Facebook. 2023. 132 f. Tese

(Doutorado) - Centro de Educagdo e Ciéncias Humanas, Universidade Federal de Sao Carlos,
2023.

A ciéncia avanga com descobertas que permitem ao homem prolongar seu tempo de vida e,
nesse sentido, questdes de vida e morte estdo frequentemente em discussdo, incluindo as
pesquisas relacionadas a doencas, em alguns casos contemplando as doengas cronicas, que
refletem uma necessidade humana primordial, a de compreensdo da doenca e de seus impactos
na sociedade. Receber o diagndstico de uma Doenga Inflamatoria Intestinal ¢ complexo. Mas
afinal, como ¢ possivel levar uma vida “normal”, exercendo meus antigos papéis na sociedade,
antes do diagnostico? Esse turbilhdo de emogdes, medos e ansiedades aconteceriam com todos
os pacientes? Como e em qual espago eu poderia ser ouvida sem preconceitos e julgamentos
sobre a minha nova vida? O Facebook tem sido uma plataforma para as pessoas estarem em
rede que possibilita a existéncia de grande niumero de comunidades destinadas a discutir
assuntos relacionados a satde, fazendo-se necessario entender como elas funcionam e de que
forma sao utilizadas as informagdes obtidas. Desta forma, a contribui¢do principal deste estudo
foi a de apresentar as caracteristicas basicas de grupos de apoio a pacientes com Doenca de
Crohn, concentrando-se nos usuarios € em suas postagens. Foi realizada uma pesquisa
exploratdria visando identificar grupos de discussdo no Facebook referentes a Doenga de Crohn.
Por se tratar de comunidades fechadas foram selecionados dois grupos, sendo um composto por
mais de 2.700 membros mediado por um médico especialista em doengas inflamatorias
intestinais e o outro composto por um nimero elevado de membros, de mais de 14.600, portanto,
a escolha deu-se pelos critérios de visibilidade e de pesquisa empirica. A coleta de dados
correspondeu ao periodo de dezembro de 2022 a marco de 2023. Como instrumento de coleta
de dados foi utilizada a andlise de discursos das postagens e comentéarios dos dois grupos
secretos. Esta pesquisa identificou diversos temas relacionados ao uso do Facebook pelos
pacientes que podem apoiar a autogestdo da doenca. Em ambos os grupos os temas das
postagens mais abordados foram os medicamentos, os sintomas ¢ os exames. Porém, as
postagens e comentdrios mais relevantes nos grupos divergem significativamente
demonstrando a presenga e relevancia do trabalho emocional e as “regras de sentimentos”.

Palavras-chave: Doengas Inflamatorias Intestinais. Doenga de Crohn. Grupo de Apoio.
Suporte. Paciente.



ABSTRACT

CASONATO RIBEIRO, Bruna Angélica. Chains of solidarity? Support Groups for Patients
with Inflammatory Bowel Diseases on Facebook. 2023. 132 f. Thesis (Doctorate degree) -
Center for Education and Human Sciences, Universidade Federal de Sao Carlos, 2023.

Science advances with discoveries that allow man to extend his lifespan and, in this sense,
issues of life and death are frequently under discussion, including research related to diseases,
in some cases contemplating chronic diseases, which reflect a primordial human need. , an
understanding of the disease and its impacts on society. Receiving a diagnosis of an
Inflammatory Bowel Disease is complex. But after all, how is it possible to lead a “normal” life,
exercising my old roles in society, before the diagnosis? Did this whirlwind of emotions, fears
and anxieties happen to all patients? How and in which space could I be heard without prejudice
and judgment about my new life? Facebook has been a platform for people residing on the
network that allows for the existence of a large number of communities designed to discuss
issues related to health, making it necessary to understand how they work and how the
information obtained is used. Thus, the main contribution of this study was to present the basic
characteristics of support groups for patients with Crohn's Disease, focusing on users and their
posts. An exploratory research was carried out focused on identifying discussion groups on
Facebook regarding Crohn's Disease. As they are closed communities, two groups were
selected, one consisting of more than 2,700 average members by a doctor specializing in
inflammatory bowel diseases and the other consisting of a high number of members, of more
than 14,600, therefore, the choice was made. Based on the criteria of visibility and empirical
research. Data collection corresponded to the period from December 2022 to March 2023.
Discourse analysis of posts and comments from the two secret groups was used as a data
collection instrument. This research includes several themes related to patients' use of Facebook
that can support self-management of the disease. In both groups, the most discussed topics in
the posts were medications, symptoms and exams. However, the most relevant posts and
comments in the groups differ significantly, demonstrating the presence and relevance of
emotional work and the “rules of feelings”.

Keywords: Inflammatory Bowel Disease. Crohn's Disease. Support Groups. Support. Patient.
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CAPITULO 1

1. INTRODUCAO

Neste capitulo introdutério ¢ apresentada a relevancia do tema, objetivos do estudo e

estrutura da tese.

1. 1 Apresentacao

A ciéncia avanga com descobertas que permitem ao homem prolongar seu tempo de
vida e, nesse sentido, questdes de vida e morte estao frequentemente em discussao, incluindo
as pesquisas relacionadas a doengas, em alguns casos contemplando as doencgas crdnicas, que
refletem uma necessidade humana primordial, a de compreensao da doenca e de seus impactos
na sociedade, com predominancia de pesquisas em areas como na medicina, psicologia e
sociologia. Para Filipe (2009) nas tltimas décadas a discussdo sobre saude estd em ascensao,
assumindo uma importancia significativa no campo das ciéncias sociais, envolvendo assuntos
de cunho cientifico, controvérsias, democraticos e de poder. Quanto ao direito, os debates giram
em torno da igualdade e justica, formando entdo um campo de mobilizacdo social e politica e

de contestagao.

Receber o diagnostico de uma doenca cronica incuravel ndo ¢ nada facil. Foi em 2018
que ouvi falar pela primeira vez da Doencas Inflamatérias Intestinais (DII), que incluem a
Rectocolite Ulcerativa e a Doenca de Crohn e descobri que as diarreias, dores abdominais,
infecc¢des recorrentes ndo se tratavam apenas de um fator emocional, mas tinham a sua origem
justificada. Mas afinal, como ¢ possivel levar uma vida “normal”, exercendo meus antigos
papéis na sociedade, antes do diagnostico? Esse turbilhdo de emocgdes, medos e ansiedades
aconteceriam com todos os pacientes? Como e em qual espaco eu poderia ser ouvida sem

preconceitos e julgamentos sobre a minha nova vida?

Pacientes acometidos com DII relatam ter menor qualidade de vida, devido a auséncias
nas atividades sociais, escolas e trabalho, o que acaba afetando o bem-estar mental dos pacientes

(LONNFORS, VERMEIRE, AVEDANO; 2014). Oliveira et al. (2006) destacam que no caso
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dos pacientes acometidos com DII h4a uma base tedrica que sustenta o suporte social, visto que
se trata de uma doenca cronica, com graves repercussdes emocionais, fisicas e sociais, o que

resulta em uma piora na qualidade de vida dos pacientes.

O diagnoéstico da Doenga de Crohn acarreta intenso impacto emocional para quem o
recebe, seja pelo temor aos tratamentos, que envolvem o uso de medicagdes, cirurgias de
pequeno, médio e grande porte, adaptagdes quanto a rotina alimentar, medo da morte, seja pelas
perdas nas esferas sociais € emocionais que podem vir a ocorrer, assemelhando-se ao
recebimento de diagnosticos de outras doengas, como as neoplasias, conforme afirmado por

Faria, Lima e Filgueiras (2018).

Além disso, a satisfagdo com a vida, em uma dimensdao em que a qualidade de vida
contemple o bem-estar ndo so fisico, mas também mental e social mostra-se um determinante
importante no quesito saude. Rosella et al. (2019) verificaram que a satisfacdo com a vida pode
influenciar os desfechos de doengas cronicas, independente dos fatores de risco tradicionais,
sugerindo intervengdes e implementagdo de programas sociais, garantindo uma satisfacdo

maxima com a vida.

Segundo Allsop, Jones e Baggott (2004) observa-se o surgimento de diversos
movimentos sociais nos mais variados paises, com suas lutas relacionadas a satde e a doenga.
Um dos fatores comuns ¢ o da experiéncia individual e da identificagdo de individuos em
situagoes semelhantes. Objetiva-se obter um maior engajamento com os profissionais de saude,

obtendo um maior controle da doenga sobre seus proprios corpos.

Brown e Zavetoski (2004) destacam que o publico pode desafiar a ciéncia, visto que ha
uma infinidade de maneiras de adquirir e compartilhar informagdes cientificas. Além disso, ha
uma ampla obtencdo de conhecimento advindas do compartilhamento de experiéncias em
grupos de autoajuda e apoio, disseminacdo de conhecimento cientifico pela midia e amplo

acesso a banco de dados de pesquisas médicas.

As associagoes t€ém como objetivo disseminar o conhecimento especifico dos pacientes
e popularizar o conhecimento especializado. O envolvimento do paciente na aquisicdo de
informagdes sobre a doenca, tratamentos e sintomas ¢ visto de maneira crucial e vital na
sobrevivéncia social e biologica do paciente, pois permite combater a negagdo, a dramatizagao
e o fatalismo (BARBOT, 2006). Ainda nesse sentido, Collins e Evans (2002) define o termo

“especialistas baseados na experiéncia”’, demonstrando a importancia dos fatores extra-
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cientificos para encerrar os debates técnicos e cientificos. Sismondo (2010) cita que os membros
do grupo leigo, muitas vezes, tém a expertise necessdria nas tomadas de decisdo, como

observado nos estudos de Epstein (1996) e Wynne (1996).

Guo et al. (2016) afirmam que com o crescimento do uso da internet, pacientes com
doencas cronicas tém utilizado cada vez mais a web como forma de gerenciar sua condi¢cdo
médica, usando para isso, a midia social para tomar decisdes sobre os cuidados com a satde e
interagir com outros pacientes, compartilhando informagdes. Destaca-se que a industria ja tem
utilizado a midia social para complementar informagdes sobre produtos, conforme relatado por
Dirkson et al. (2022), de que a farmacovigilancia visa identificar relatos de efeitos colaterais de
medicagdes para pacientes com tumor estromal gastrointestinal, como fonte complementar de
conhecimento, sendo os principais vantagens a espontaneidade € a ndo censura das respostas,
por se tratar de relatos pessoais, visto que notificagdes apresentadas por profissionais médicos

podem estar enviesadas.

Um numero crescente de pesquisas descreve a utilizagdo das midias sociais, em forma
de grupos de apoio como suporte para pacientes que lidam com doencgas cronicas (Coulson
(2013), O'Leary et al. (2020), Zhao et al. (2021), Szeto et al. (2018), Rohde, Sibley e Noar
(2021), Greene et al. (2011), Zhang, He e Sang (2013), Ure et al. (2020), Moretti e Barsottini
(2017) e Nass et al. (2019)). Para O'Leary et al. (2020) as pessoas com DII precisam de apoio
socioemocional para auxilid-las a lidar com as implica¢des que a doenca causa. Os grupos de
apoio presenciais possibilitam conhecer outras pessoas que compartilham de experiéncias
similares, mas com a crescente prevaléncia de tecnologias conectivas, a busca por novas formas
de apoio socioemocional tem foco na conveniéncia que a internet proporciona. Pittet et al.
(2017) ressaltam que as DII podem afetar o convivio social, além de gerar incertezas e restricdes

relacionadas a doenca e estigmatizagao.

A conectividade, proporcionada pela internet, a todo tempo e lugar, tem expandido as
comunidades virtuais e redes sociais em questdes relacionadas a saude, especialmente no
ambito das doengas cronicas, que possibilitam a interagdo e compartilhamento de informacgdes
entre individuos com problemas de satde semelhantes, que nem sempre sdo possiveis por parte

dos profissionais de saude (MELO; VASCONCELLOS-SILVA, 2018).

Zhao et al. (2021) afirmam que a midia social pode ser uma ferramenta poderosa na
obteng¢do de informagdes em saude e na melhoria dos resultados para os pacientes com doenga

de Crohn, visto que fornecem informacgdes de alta qualidade, apoio emocional e de pares. As
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informagdes de satde obtidas através da midia social podem funcionar como intervengdes
médicas no manejo de sintomas, dando suporte a compreensdo do tratamento e na confianca

nos médicos.

O Facebook tem sido uma plataforma para as pessoas estarem em rede. Mas, nos ultimos
anos, surgiu um grande nimero de comunidades destinadas a discutir assuntos relacionados a
saude. Considerando o grande numero de comunidades e usuarios no Facebook, que buscam
ajuda nas comunidades, ¢ necessario entender como elas funcionam e de que forma sdo
utilizadas as informagdes obtidas. Desta forma, a contribui¢cdo principal deste estudo ¢ a de
apresentar as caracteristicas basicas de grupos de apoio a pacientes com Doenca de Crohn,
concentrando-se nos usudrios € em suas postagens. Supde-se que a difusdo das experiéncias de
pacientes de maneira online influencia de maneira importante as informagdes de satde, visto
que os pacientes utilizam com frequéncias as midias sociais para obter informacdes
educacionais e de suporte emocional, sendo importante que o gastroenterologista esteja ciente

dessa participacao do paciente, que podem afetar o manejo da doenga.

1.2 Objetivos

Geral

O objetivo desta pesquisa € a de compreender a participacao de leigos, organizados em
grupos de apoio, na constru¢ao e compartilhamento de conhecimento sobre suas condi¢des de

saude.

Especificos

e Apresentar as caracteristicas basicas dos grupos de apoio do Facebook a pacientes com
Doenga Inflamatoérias Intestinais, concentrando-se nos usudrios € suas postagens;
e Analisar o perfil das postagens;

e Identificar principais temas discutidos nos grupos;
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o Identificar as possiveis fungdes da utilizagdo do Facebook nas Doengas Inflamatdrias
Intestinais
e Explorar as percepgdes a respeito da utilizagdo do Facebook aos pacientes com Doenga

Inflamatoérias Intestinais

1.3 Método de pesquisa

Segundo Kozinets (2006) a netnografia trata-se de um método de pesquisa, cuja fonte
primaria ¢ a internet, que visa investigar as relagdes sociais no mundo virtual, além da interacao
entre 0 homem e a tecnologia no intuito de obter significados culturais perante as experiéncias
humanas por meio de uma performance particular de pesquisa cultural, com diferentes tipos de
representacao de compreensdo. Portanto, utiliza-se métodos das ci€ncias sociais, apresentando
uma abordagem nova de pesquisa etnografica, combinando arquivo e comunica¢ao online,
observagao e participacdo, com novas formas de coleta, analise e representagdo de pesquisas de
dados digitais e em rede.

Inicialmente foi realizada uma revisao da literatura, investigando a viabilidade da
pesquisa e analisando os estudos publicados na area. A Tese traz a seguinte questao de pesquisa:
Como os grupos de apoio constroem e reconfiguram a doenga? Para isso, escolheu-se como
estudo de caso a participagdo em associacdes que dao suporte as pessoas com Doenga
Inflamatoria Intestinal. Avaliaremos uma amostra de discussoes de grupos do Facebook
dedicados a Doenga Inflamatoria Intestinal, uma importante doenga crénica que requer
tratamento e gerenciamento de maneira intensiva, descrevendo qualitativamente as informacdes
compartilhadas. Partimos do pressuposto que s@o construidas novas socialidades pautadas em
acdes politicas voltadas aos tratamentos e medicamentos. A hipdtese trabalhada ¢ a de que os
grupos de apoio oferecem suporte social ao paciente.

Foi realizada uma pesquisa exploratéria visando identificar grupos de discussdao no
Facebook referentes a Doenca Inflamatéria Intestinal. Por se tratar de comunidades fechadas
foram selecionados dois grupos em que eu, pesquisadora e paciente ja fazia parte e interagia de
maneira ativa, sendo um composto por 2.700 membros mediado por um médico especialista em
doencgas inflamatdrias intestinais € o outro composto por um nimero elevado de membros,
sendo 14.600, portanto, a escolha deu-se pelos critérios de visibilidade e de pesquisa empirica.

A coleta de dados correspondeu ao periodo de dezembro de 2022 a margo de 2023. Os membros
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ndo serdo apresentados de forma nominal, visando resguarda-los. Como instrumento de coleta
de dados foi utilizada a andlise de discursos das postagens e comentarios dos dois grupos

secretos, utilizando a netnografia.

1.3.1 Estrutura da tese

A organizagao da tese deu-se em seis capitulos. O primeiro trata-se do capitulo
introdutorio, com a apresentacdo, descricdo dos objetivos e métodos de pesquisa, forma de
analise de resultados e estrutura da tese.

No segundo capitulo foram apresentados os debates teoricos, apresentando os aspectos
sociais da doenga, autoajuda, descrigdo dos movimentos sociais relagdes de suporte/apoio a
doenca que envolveu as comunidades terapéuticas, Human Immunodeficiency Virus/Acquired
Immune Deficiency Syndrome (HIV/AIDS), Alcoo6licos Andnimos (AA), tuberculose e cancer.
Posteriormente foi discutida a expertise, relacio médico/paciente e o paciente informado,
definindo as Doencas Cronicas nao transmissiveis com uma tentativa de defini¢ao da Doenca
de Crohn e por fim foram apresentados os impactos da interner na experiéncia da doenga.

No terceiro capitulo foram descritas pesquisas relacionadas as doengas inflamatdrias
intestinais e a outros tipos de doencas.

No quarto capitulo foi realizada a analise dos dados descrevendo os Grupos de apoio a
pacientes com DII no Brasil presenciais, apresentando posteriormente a coleta de dados. O
Grupo 1 foi apresentado com a descri¢gdo dos temas: tratamento, apoio social e emocional,
impactos na vida, informacgdes, midia social e outro. Apds foi apresentado o Grupo 2 com a
descricdo dos temas: tratamento, informagao, apoio social € emocional e impactos na vida. Por
fim, foram apresentados os posts com maior impacto.

No quinto capitulo foram apresentadas as consideracdes finais, com os principais
resultados obtidos com a pesquisa, contribuicdes e sugestdes futuras. O estudo possibilitou a
identificacdo das caracteristicas basicas dos grupos de apoio a pacientes com Doengas
Inflamatorias Intestinais, concentrando-se em seus usuarios e postagens além da compreensao
da participacdo leiga nos grupos de apoio, na constru¢ao e compartilhamento de conhecimento
sobre suas condi¢des de saude. Demonstrou-se que a difusdo de experiéncias dos pacientes de
maneira online influenciou de maneira significativa as informagdes em saude, influenciando a
tomada de decisd@o dos mesmos frente ao tratamento e rotinas, afetando o manejo da doenga

Finalmente, foram descritas as referéncias bibliograficas.
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CAPITULO 11

2. DEBATES TEORICOS

Neste capitulo serdo apresentados debates teodricos a respeito da Doencga de Crohn e
grupos de apoio a pacientes. A principio serdo explorados os aspectos sociais da doenga, citando
o suporte social, autoajuda, movimentos sociais em doengas e sua relagao de suporte e apoio as
doengas, trazendo diferentes tipos de organizagdes, como as comunidades terapéuticas e
Alcoolicos Anonimos e doengas como HIV, tuberculose e cancer ja contempladas com grupos
de apoio a pacientes. A seguir ¢ explorada a questao da expertise, médico paciente e paciente
informado, além da definicdo da Doenca de Crohn e dos impactos da internet na experiéncia da

doenga.

2.1. Aspectos sociais da doenca

Cassel (1976) ja destacava que o0s processos psicossociais podem aumentar a
suscetibilidade a doenca, ndo sendo uma fungao restrita do estressor psicossocial, mas também
dos agentes de doenca fisico-quimicos ou microbiologicos alojados ou expostos nos organismos.
A manifestacdo das doencas também ¢ determinada por fatores constitucionais em fungao de
experiéncias anteriores e heranca genética. Em estudos com animais verificou-se que a
mudanga de ambientes sociais acarreta em uma ampla gama de doengas e aumento de taxas de
mortalidade. Em humanos observa-se que os pacientes sao, algumas vezes, marginalizados pela
sociedade, privados de contato social significativo, parecendo viavel tentar melhorar e

fortalecer os apoios sociais, em vez de reduzir a exposicao de estressores.

Japara Volich (1998) as dificuldades em compreender explicagcdes médicas, de perceber
a gravidade de estado de saude ou de reparar sinais corpdreos suspeitos, provém da
particularidade em que os pacientes encaram suas doengas e corpos, que podem divergir da
visdo e explicagdo médica. Essa constatacdo € representada no fato de que alguns pacientes com

cancer com excelentes prognosticos evoluam de maneira fatal ou mesmo em casos de
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reconstru¢des de mama consideradas perfeitas aos olhares médicos, geram uma profunda

depressdo na paciente.

A doenca do corpo real corresponde sempre uma representagdo imagindria dessa
doenga, através da qual cada um fantasia as razdes, as origens, e as evolucdes
possiveis de seus males. Inevitavel, essa representagdo ¢ também um recurso para
lidar com o sofrimento e as angustias mobilizados pela doenga. Tentamos fazer com
que ela faga sentido, ndo apenas para nés mesmos, mas também para aqueles que nos
rodeiam (VOLICH, 1998 p. 145).

Segundo De Brito, Ribeiro e Lopes (2003) o suporte social trata-se de um conceito
dindmico e complexo, cuja percepcao depende das circunstancias e dos intervenientes. Para os
autores, a crenga de que o suporte social, a qualidade de vida e o coping sdo conceitos

interdependentes.

Farias, Lima e Filgueiras (2008) acrescentam que a doenga ¢ vivenciada de maneira
particular, de acordo com a dinamica interna do paciente, refletindo a dinamica entre os
elementos internos/individuais, caracteristicas da doenca e fatores ambientais, que incluem os

grupos sociais e familiares, além de equipes, instituicdes e profissionais de saude.

Para Schmid e Mata (2008) os processos morbidos significativos sao acompanhados de
sentimentos depressivos-ansiosos, visto que a doenga representa um ataque ao corpo € as suas
referéncias simbdlicas, que ¢ um produto da afetividade relacionada ao cuidado na infancia as
necessidades elementares. As ameacas despertadas na infancia que sdo neutralizadas através da
intervengao parental geram registros relacionados a capacidade de sobreviver e assim, durante
a vida, os abalos a integridade do corpo geram respostas psiquicas formadas pelo inconsciente

da antiga condicao de dependéncia:

Em outras palavras, a doenga conduz o individuo em um movimento regressivo na
direcdo das apreensdes e dos expedientes psiquicos com que encarava primitivamente
sua propria impoténcia. O adoecer, enquanto ataque ao corpo, produz em cada sujeito
reagdes particulares que, mais do que com a doenca em si, terdo relagdo com as
condi¢des individuais desenvolvidas inconscientemente para lidar com esse ataque
(2008: 191).

O construtivismo social € um conceito que enfatiza aspectos culturais e histéricos de

fenomenos considerados exclusivamente naturais, os significados dos fendmenos nao sdo
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necessariamente inerentes dos fendmenos em si, mas desenvolvidos por meio das interagdes

em um contexto social (CONRAD; BARKER, 2010).

Conrad e Barker (2010) destacam que algumas doengas apresentam um significado
cultural, que define como a sociedade responde as experiéncias e condigdes advindas dessa
doenca. Além disso, todas as doengas sdo socialmente construidas a nivel experiencial,
baseadas na forma como o paciente passa a compreender ¢ conviver com a doenca e por fim, o
conhecimento médico especializado ndo ¢ construido com base, apenas, na natureza da
enfermidade, mas também por influéncias dos formuladores de reivindicagdes e partes

interessadas.

Para Conrad e Barker (2010) algumas doencas sdo estigmatizadas, contestadas,
consideradas como deficiéncias enquanto outras ndo, sendo importante considerar que essas
distingdes existem para fins sociais € ndo para razdes puramente bioldgicas, com significados
culturais que impactam sobre como a doencga € vivenciada, retratada e quais as respostas sociais
e politicas sdo criadas em relacdo a doenga. Doengas estigmatizadas podem tornar uma doenga
muito mais dificil de administrar e tratar. Por exemplo, se um portador de HIV/AIDS ¢
estigmatizado, a busca por tratamento médico ¢ muito menor, por medo de ser maltratado pelos
profissionais de saude. Ha ainda o caso de doengas contestadas, em que os sintomas nao se
relacionam prontamente a uma anormalidade biomédica discernivel, levantando suspeitas de
que os problemas enfrentados podem vir apenas “da sua cabega”, o que leva muitos médicos a
se recusar pacientes que se enquadram nessas condigdes ou mesmo com seguradoras nao

garantindo o reembolso do tratamento.

Ainda nesse sentido Muse, Johnson e David (2021) destacam a complexidade do
estigma nas DII, que impactam no bem-estar fisico e mental do paciente, que podem resultar
em humor deprimido, retraimento social e diminuicdo da autoestima. Para os adolescentes,
provocagdes e bullying sdo mais presentes, ja para os adultos o estigma ¢ observado nas
tentativas equivocadas de apoiar ou mesmo na falta de compreensao. Os estigmas que parte dos
parentes ou profissionais de satide sao os mais desafiadores, visto que sao os principais meios
de compreensdo e empatia buscados pelo paciente. O fornecimento de informagdes as familias,
profissionais de saude e redes sociais podem reduzir o estigma. Os pacientes veem-se reduzidos
a rétulos, sentem-se inferiores ou diferentes pela condicdo de saude, além de serem mal
compreendidos, o que pode levar a falta de pertencimento a esfera social mais ampla, com as

pessoas sentindo-se marginalizadas e isoladas. Ao mesmo tempo que, o paciente que se sente
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seguro para ser auténtico com o outro, permite que a compreensao seja uma experiéncia

libertadora que o introduz em conexdes sociais.

Ter uma doenca invisivel, faz com que as pessoas ndo tenham ciéncia, a menos que seja
explicitamente dito. Muitas pessoas se sentem sujas, pela DII estar associada a fezes e intestino,
0 que as leva a limitar o compartilhamento da doenga. Diversas estratégias acabam sendo
utilizadas para evitar constrangimentos como as restricdes alimentares, estar proximo a
banheiros e levar roupas extras, de modo a evitar situagdes em que a DII seja percebida pelos
demais. Todos os sintomas fisicos em combinagdo com o estigma, acabam restringindo a vida
diaria do paciente, surgindo sentimentos como o do ostracismo, visto que os sintomas da DII
contrariam o que ¢ considerado normal e aceitavel para a sociedade, como as dietas, deficiente
controle intestinal, evacuagdes com mau cheiro e barulhentas, uso de sondas e medicamentos.
A autenticidade e a liberdade ficam questionadas (MUSE; JOHNSON; DAVID, 2021).

Zhao et al. (2021) propde o modelo triddico de informac¢do em satide mediando o curso
clinico da doenga. A Figura 1 apresenta um modelo em que a cogni¢do pessoal, medida pela
quantidade de apoio informativo, de pares e emocional que os pacientes recebem nos grupos
das midias sociais, reflete crengas e expectativas dos pacientes na utilizacdo de informagdes de

satude recebidas, que sdo os beneficios percebidos:

Figura 1: O modelo triadico de informa¢do em satide mediando o curso clinico.
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Fonte: Zhao et al. (2021), p. 3
Zhao et al. (2021) afirmam que a rede social define o ambiente de informagdes, sendo
que a terceira parte do modelo apresenta os resultados relacionados ao comportamento do

paciente que se associam a informacao de satde recebida. O modelo permite que o paciente
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tome agdes para controlar seu curso clinico, que ¢ medido pelo gerenciamento de sintomas,
compreensdo dos planos de tratamento e a confianca nos médicos. As setas indicam as
associacoes triadicas entre o “ambiente da informacao”, “avaliagcdo pessoal” da informacao em
saude e o “curso clinico”. O modelo postula que o acesso nas midias sociais a informacgdes de

satde, podem levar a alteracdo do comportamento, modificando o curso clinico do paciente.

Hogan, Liden e Najarian (2002) afirmam que o apoio social por vezes ¢ confundido com
anocao de que o apoio pode surgir tanto dos sistemas de apoio naturais, que incluem familiares
e amigos, quanto dos formais. J4 Kim, Sherman e Taylor (2008) afirmam que o apoio social ¢
um fendmeno onipresente na vida cotidiana, envolve o relacionamento entre os individuos,
devendo ser visto dentro do contexto de padrdes culturais especificos dos relacionamentos

sociais, visto que as diferencas culturais podem levar a mal-entendidos.

O estigma relacionado a DII podem ter efeitos prejudiciais no bem-estar psicologico do
paciente, que pode evitar sair em publico e como resultado desse estigma e nesse sentido,
conforme afirmado por Rohde, Sibley e Noar (2021), muitas pessoas usam plataformas de midia
social online para lidar com diversos aspectos da doenga, na busca por apoio informativo
relacionados a eficacia dos tratamentos, dieta nutricional, cirurgias e procedimentos
relacionados ao trato gastrointestinal. O apoio oferecido pelas midias sociais pode melhorar os

resultados do autogerenciamento da doenga.

Dentro do autogerenciamento da doenga, alguns temas da psicologia podem ser
abordados, como a autoajuda. Na visao de Jacoby (1997) ha a amnesia coletiva, com supressoes
inconscientes de memoria indesejadas e esquecimento da dimensdo social com foco no
individuo. Ja Rieff (1990) discute sobre o homem psicolédgico e o seu foco no proprio bem-
estar. Hochschild (1983) por sua vez expds o conceito de trabalho emocional, em que muitas
vezes, para se adptar o individuo acaba suprimindo seu real sentimento. Por fim, Leite (2021)

discute a autoajuda financeira. Todos esses temas estdo melhores descritos a seguir.

2.1.2 Autoajuda

Jacoby (1977) analisa de maneira critica a psicanalise pos-freudiana, caracterizada pela
perda de visao e substancia, citando a amnésia coletiva, em que o individuo busca informagdes

nos manuais de autoajuda para cuidar de si, alienando-se e visando a adequacgdo da vida a
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modernidade. As informagdes sdo fartas, mas a compreensao cada vez menor. Para ele, a licao
mais dificil é saber o que se deve fazer para si mesmo, que pode refletir no abandono do

abandonado em defesa da autoajuda.

Jacoby (1997) define a amnésia coletiva como supressdes inconscientes ou for¢adas de
memorias, especialmente das relacionadas a eventos desagradaveis para um grupo social. Além
disso, os meios de comunicagdo social tornam cada vez mais dificil para as sociedades
modernas se relacionarem com o passado. Os movimentos terapéuticos populares, acabam por
acarretar o esquecimento, através do imediatismo que acalma a reflexdo. Em sua obra Jacoby
critica como as geragdes contemporaneas de psicologos por vezes esquecem da dimensao social
concentrando-se nas terapiais individuais. Com relacdo a tecnologia, afirma que a promessa de
que ela mudara a vida das pessoas, que passarao a viver em mundo novo, diferente do passado,
ndo representa a realidade pois nada muda, trazendo a tona a falta de andlise critica social, visto
que a amnésia social exclui a possibilidade de aprender com o outro contemporaneo, que rejeita

suas experiéncias sociais.

Ainda com relacdo a autoajuda, sua associagdo a difusdo das praticas terapéuticas
possibilita a breve apresentacdo do “triunfo da terapéutica” de Rieff (1990) que discute sobre a
cultura terapéutica, na forma como a sociedade contemporanea transfere os papéis de
autoridade anteriormente pertencentes a Igreja, instituigdes e familia na busca do bem-estar,
focando em questdes individuais de emogdes e ignorando as questdes relacionadas a vida em
comunidade, em que o eu deve ser satisfeito e realizado. Portanto, o homem psicoldgico tem o
foco no alcance do seu bem-estar pessoal. Se antes a igreja guiava o individuo a sintonia com

Deus, agora os terapeutas sintonizam o individuo consigo mesmo.

Para Leite (2011) hd uma ampla ramificagdo no campo de autoajuda, abordando
assuntos esotéricos, aspectos organizacionais, aspectos emocionais € o alcance de sucesso
financeiro. As “verdades” sdo embasadas em diferentes aspectos como a fé, psicologia, magia,
religido, crenga, teorias cientificas e filosofia. A producdo de textos sobre autoajuda financeira
pelas editoras do Brasil, representa um esbogo do avanco das finangas no pais. Para a autora o
mundo financeiro tem penetrado em esferas sociais, expandido este campo ¢ atraindo inimeros

adeptos, que legitimam o mercado editorial da autoajuda financeira.

No campo de autoajuda Leite (2021) discorre sobre a financeira, classificada no Brasil
como a literatura de finangas pessoais, que ¢ acompanhada pelo surgimento de consultores

financeiros. O livro Pai rico, pai pobre € citado, que constata ser o homem rico alguém que nao
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¢ escravo do dinheiro, mas que o utiliza a seu proprio servigo, o que fortalece a logica social de
que a transformacdo do individuo é possivel pela incorporagdo de técnicas, permitindo a
liberdade financeira. J4 a obra de Fridman intitulada Freedom from work: embracing financial
self-help in the United States and Argentina inova na andlise e descrigdo etnografica junto a
uma discussao tedrica do crescimento do neoliberalismo, dando origem a agdes e rotinas que
desenvolvem a inteligéncia financeira. As técnicas da autoajuda reforcam que as metas so sao
alcancadas quando adaptadas a vida real. As solugdes para as questdes econOmicas devem

acontecer no dia a dia. O individuo € visto como o tnico responsavel pelos seus resultados.

Leite (2019) afirma que a expansdo da autoajuda ultrapassou as livrarias, surgindo
técnicas € métodos que visam colocar em pratica as propostas dos manuais. As andlises de
autoajuda criticam o fendmeno, mas também o legitimam. O consumidor de autoajuda pode ser
visto como alienado, mas também como egoista por buscar o seu proprio desenvolvimento,
como afirma Leite (2019, p. 929): “temos a constru¢do social de sujeitos com disposi¢do para
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atuar moralmente de forma reconhecida como “boa e justa™”.

J&4 Hochschild (1983) afirma que ha conexdo entre o gé€nero e a expressdo emocional,
além disso expds o conceito de trabalho emocional e do tratamento das emog¢des como uma
mercadoria. A autora descreve a maneira no qual as pessoas devem gerenciar suas emogoes
mais adequadamente para alcancar seus objetivos, discernindo emog¢des adequadas e
inadequadas, em que o individuo se distancia dos seus sentimentos reais, resultando na
alienacdo dos seus sentimentos verdadeiros. Nos grupos de apoio, hé restricdes culturais ou
“regras de sentimentos” em torno de comentarios publicos. Além disso, para a autora o trabalho
emocional recai mais fortemente sobre as mulheres. A doenca para a mulher pode ser encarada

como subjetiva, por serem mais “emocionais’.

Por outro lado, Larson e Yao (2005) citam a publicacao de Hochschild (1983) em que
se discute o trabalho emocional com foco nos médicos do qual se esperam serem cuidadores
empaticos. Afirma-se a importancia da empatia na relagdo médico paciente, estabelecendo a
ideia de que a mesma ¢ o simbolo da profissao de satide, sendo mais do que uma atuagdo
profunda e superficial, mas que fornece a compreensao do ser fisico e mental. A empatia pode
ser vista como uma arte, sendo um processo de imersao lento, sendo estimulada por uma cultura
que valorize a empatia no tratamento. A atuagdo superficial, em que a compreensao emocional

e cognitiva imediata do paciente ndo € possivel, e profunda podem ser usadas simultaneamente.
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Uma boa comunicag¢ado entre o médico e paciente, acalma o paciente e ajuda o médico a reduzir

as suas emocoes reativas, mudando a situagao.

Le Henaff, Héas, Joly (2023) apresentam o conceito de trabalho emocional sobre duas
perspectivas, sendo a primeira a que evita preocupacdes e perturbagdes de amigos e familiares
proximos e a segunda que visa obter o reconhecimento das dificuldades e do papel do doente.
Para evitar a preocupagdo as maes doentes assumem o papel de “mae ideal”, a que mantém a
calma, que parece feliz, que se mantem motivada e corajosa. O trabalho emocional pode gerar
sofrimento caso resulte em alienago e injustica, como na modificacdo das emocdes e evitagao.
Nao poder falar sobre os sentimentos relacionados a doencga levam a frustragdo. O lado
emocional do doente ¢ denominado como o “papel emocional do doente” que exige aceitagdo
social e nesse sentido as organizacdes de pacientes ajudam a mudar a forma como as

experiéncias da doenga sdo compreendidas.

Nesse sentido, os movimentos sociais possibilitam a reivindicagdo de direitos, o que
ocasionalmente resultam em importantes conquistas. De maneira complementar, os grupos de
apoio auxiliam o paciente a entender a sua doenca, através do fornecimento de informagdes
adequadas e claras. O contato com demais pessoas que possuam doencas semelhantes ou
mesmo diferentes, permitem o compartilhamento de experiéncias, permitindo um melhor
gerenciamento da sua propria doenga, englobando aspectos sociais, visto que de maneira
simplista, o paciente ndo se sente mais como um sofredor solitario. Esse contexto serd melhor

descrito a seguir.

2.2 Movimentos sociais e relagoes de suporte/apoio a doenca

Santos (2007) destaca que no Brasil, o processo de redemocratizagdo, as ciéncias sociais
voltaram-se para questdes relacionadas aos movimentos sociais, visto que uma série de grupos
se uniram visando reinvidicar direitos, devido a abertura politica. Segundo Brown e Zavetoski
(2004) os movimentos sociais em saude tratam-se de forgas politicas importantes no que se
refere ao acesso a satde e a qualidade do atendimento, envolvendo também uma mudanca social
mais ampla, possibilitando uma alavancagem da ciéncia médica e saude publica na captagao de

recursos, conduzindo pesquisas e produzindo seu proprio conhecimento cientifico. Os
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movimentos de saude incorporados, que ¢ um dos mais recentes, focam na compreensao pessoal

e na experiéncia da doenca.

Dressler, Balieiro e Dos Santos (1997) afirmam que ha um reconhecimento geral da
importancia das relacdes sociais na doenca. De maneira geral observa-se que os que possuem
mais contatos sociais vivem mais € com mais saude comparados as pessoas com menos contatos
sociais. Onde o apoio social esta ausente os aspectos emocionais ameacgadores de estressores
psicossociais podem ser aumentados. Nesse sentido, Camara et al. (2011) afirmam que o apoio
social diminui as chances de progressdo da doenca em pacientes acometidos com Doenga de
Crohn, pois atenuam os impactos das reacdes de estresse fisico do paciente. Os grupos de apoio
podem ser instrumentos para se obter o apoio social, j& testados com sucesso em outras doencas

cronicas.

Ja, com relagdo aos grupos de apoio, Allsop, Jones e Baggott (2004) que realizaram suas
pesquisas no Reino Unido, demonstraram que a formacao de grupos de pessoas que tiveram
experiéncia com uma condi¢do tem aumentado nos ultimos anos e que os temas comuns foram:
preocupagdo com a falta de informagdes aos pacientes, raiva e falta de compreensdo da
condig¢do assumida, crenga de prestacdes de servigcos inadequadas. Os grupos inicialmente eram
formados por interessados na area de maternidade, parto e criancas. A onda seguinte

correspondia a saude mental.

Schopler e Galinsky (1993) afirmam que os grupos de apoio tém a fungdo de ajudar as
pessoas a lidarem com estresses advindos de condigdes cronicas, transi¢des de vida e crises
comuns. Quando as pessoas se juntam ocorre a formacdo de redes sociais que tem o potencial
de preencher lacunas nos servicos, fornecendo apoio emocional, orientagdes e informagdes.
Alguns pontos positivos observados pelos membros dos grupos incluem recursos sociais, maior
conhecimento, sensagao de alivio e seguranca, além de habilidades aprimoradas para lidar com

a situacdo. Ja os efeitos negativos podem estar relacionados ao uso improdutivo do tempo.

Para Shumaker e Brownell (1984) a participagao em um grupo pode fazer com que a
pessoa sinta seguranca, aumentando a sensacao de pertencimento, mas héd custos para isso,
como ¢ o caso da pressdo dos pares. Enquanto a associacdo ao grupo atende necessidades de
afiliagdo, a pressdo pelo conformismo pode gerar comportamentos ndo saudaveis. A escuta
atenta também pode ser fornecida, visto que ouvir uma pessoa perturbada pode ser uma

importante expressao de apoio que ajuda o individuo a descarregar sentimentos e trabalhar seus
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problemas, mas podem deixa-los envergonhados. Na Tabela 1 s3o apresentados alguns

exemplos de efeitos relacionados aos recursos de apoio.

Tabela 1: Recursos de apoio social e seus potenciais efeitos sobre o destinatario

Recursos Efeitos imediatos Efeitos a longo prazo

Funcoes de sustentacdo da satude

° Sentir-se  cuidado e | ® Sensacdo aprimorada de

valorizado seguranca pessoal
Expressoes de carinho, amor, | ¢ Estado de humor positivo | ® Aumento da ligacdo
compreensdo e  preocupagdo; | aprimorado ° Bem-estar emocional
intimidade, prote¢do contra danos ° Sentir-se sufocado, | ® Dependéncia

controlado

° Senso de integragdo social | e Seguranga

° Percepcdo aumentada de | @ Impedir o

numeros de amigos, apoio ¢ | desenvolvimento da identidade

suporte individual
Inclusdo em atividades em grupo ° Aumento da sensacdo de | @ Modelar maus hébitos de

obrigagdo de aceitar as normas do | saude

grupo

° Endividamento

. Autoconfianca ° Autoestima posiFiva
Garantia de valor; aprovagdo; | ¢ Excesso de confianga; hd Bem—estgr emocional
elogio e expressoes de respeito visdo acritica de julgamentos ° Dog,m atismo

° Egoismo

Feedback sobre comportamentos e | ® AmblguldaQe reduzida ° Forte 1dent1dade.
crencas ° Medo reduzido ° Bem-estar emocional

° Sentimento de proposito
Modelo  ambiguo e  situagoes | o Aprendizado ° Ma saude fisica
ameagadoras inapropriado das respostas

° Liberagdo emocional ° Forte auto-identidade
Ouwvindo;  promovendo a auto- | Sentindo-se cuidado ° Reducdo da ansiedade
realizagdo. ° Vergonha ° Baixa autoestima

Funcoes de reducao de stress

° Interpretagdo clara das | @ Bem-estar  fisico e
Informagoes verbais sobre: | ameacas emocional
gravidade da ameaca e seu objetivo | o Confianca ° Forte Senso de
real, estratégias potenciais de | o Desamparo reduzido personalidade
enfrentamento, referéncias leigas e ° Depressio
encaminhamento para outra rede ° Baixa autoestima
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° Aumento de interpretacdo .
Respostas modeladas a ameaca de ameagas e Medo, ansiedade

° Maior capacidade de | e Bem-estar  fisico e
Assisténcia  tangivel:  dinheiro, atender demandas emocional ) o
habilidades, servicos, tarefas | ® Confianga ° Autoestima positiva
compartilhadas | ° Endividamento ° Ressentimento

° Vergonha ° Dependéncia

Fonte: Adaptado de Shumaker e Brownell, 1984.

Para Filipe (2009) as associagdes de doentes t€ém se tornado atores fundamentais em
diversas areas, como na educagdo ¢ promog¢ao de saude, acompanhamento familiar e social,
prevencdo de doengas, rastreio e vigilancia, organizando para isso, campanhas de saude e
sensibilizacdo. Sua acdo se concentra especialmente em doengas especificas onde o
conhecimento médico disponivel é escasso ou mesmo pouco disseminado. As associagdes
também apresentam missOes sociais e politicas, como ¢ o caso da luta contra as praticas
discriminatorias na saude e da ndo mercadorizacao de seus direitos. As associacoes de doentes
tonaram-se atores no campo das politicas sociais e de saude, através da circulagdo de
informagdes e conhecimentos baseados nas proprias experiéncias, funcionando como um

veiculo de capacitacdo dos doentes e cidadaos, assumindo papéis de intermediacao.

Filipe (2004, p. 23) afirma que:

O projecto identitario e associativo ¢ aquele que pretende transformar a experiéncia
pessoal da doenga em causa colectiva de saude, trespassando a esfera do privado para
o publico, do sujeito individual para o colectivo, do nacional ao internacional, entre
dominios do politico, do social, do sanitario e do biomédico. Portanto, ¢ aquele que
mobiliza um problema ou uma dor de sujeitos individuais e socializa os saberes e as
experiéncias criando uma identidade relacional colectiva com base num problema ou
condicao de saude ou biologicamente partilhados.

Ouvir e ler relatos de outros pacientes podem afetar a tomada de decisdo, a sensagdo de
isolamento ou apoio e o ajuste ao tratamento. Comunidades e sites online, disponiveis em todo
o mundo, complementam e at¢ mesmo superam os grupos de apoio presenciais, visto que
facilitam a colaboracao dos usuarios no desenvolvimento de conteudo e compartilhamento de
informagdes e de experiéncias pessoais. Destaca-se que as formas presenciais de contato sdo
limitadas a determinadas horas do dia, com poucos encontros que exigem esfor¢os e viagens

consideraveis. Quanto as experiéncias online, os contatos podem fornecer segurancga € apoio
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nas horas antissociais, com estimulo a abertura de questdes embaracgosas devido ao anonimato,
mas podem gerar também preocupagdes e ansiedades dificeis de lidar no meio da noite, por

exemplo (ZIEBLAND; WYKE, 2012).

Para Moscheta e Santos (2012) os grupos de apoio no contexto da satide sdo organizados
e utilizados de maneiras variadas. Podem ser constituidos nos ambientes de saude, como
hospitais, mas também na comunidade. Sua organizacdo pode partir de especialistas com
formagdo em grupoterapia ou coordenacao de grupo, ou por alguém que vivencie o propdsito
do grupo. Quanto a sistematica de trabalho, podem ser heterogéneos ou homogéneos, abertos

ou fechados, com frequéncia, duragdo e objetivos variados.

Visando obter um melhor entendimento das particularidades e diferencas entre os
grupos de apoio, a seguir serdo apresentados alguns deles em diferentes perspectivas.
Primeiramente, as Comunidades Terapéuticas sao expressas de maneira a possibilitar reflexdes
a respeito do seu funcionamento e regras, que apesar de aparentarem possuir semelhancas com
grupos de apoio a pacientes, apresentam dados bastante controversos e divergentes.
Posteriormente serdo apresentados tipos de grupos de apoios e doengas que historicamente,
possibilitaram a constru¢ao dos grupos de apoio a pacientes, como sao hoje, sendo eles da

HIV/AIDS, dos AA, da Tuberculose e por fim, do cancer.

2.2.1 Comunidades Terapéuticas

Pires (2018) afirma que as comunidades terapéuticas (CTs) sdo organizacdes privadas,
criadas por iniciativas da sociedade civil, na maioria delas com suporte de organizacdes
religiosas, que visam o acolhimento e tratamento de pessoas em uso desordenado das chamas
SPAs, (substancias psicoativas). Atuam em parceria com governos na execucao e elaboracao

de politicas publicas. Quanto ao surgimento apresenta os seguintes dados:

A origem desses empreendimentos € controversa, podendo se remeter a meados do
século XIX, no Reino Unido, ou a década de 1930, nos Estados Unidos, com grupos
de ajuda mutua - como os Alcodlicos Anonimos (AA) e os Narcoticos Andnimos (NA)
-, ou aos experimentos do britdnico Maxwell Jones, nos anos 1950 (PIRES, 2018, p.

133).
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Ja Loeck (2018) afirma que as CTs, sdo iniciativas ndo governamentais, que se resumem
em uma comunidade de individuos que buscam uma resolucao terapéutica para o uso de
substancias psicoativas de maneira nociva e problematica. No Brasil as CTs brasileiras
apresentam algumas recorréncias: exigéncia de abstinéncia, isolamento da vida social,
convivéncia com os pares mediadas, periodos relativamente longos de tratamento, repeticao de
atividades com horarios ja definidos e discursos e praticas técnico-cientificas, e espirituais-
religiosas incorporados de maneira hibrida. Nesse sentido, a dependéncia ¢ encarada tanto como
uma doenga cronica, quanto como uma fraqueza moral, com ambas apostando na abstinéncia
como forma de tratamento, que ¢ pautado no tripé trabalho, disciplina e espiritualidade.

Natalino (2018) discute se as CTs seriam instituigdes totais. H4 divergéncias quanto a
concepgdes de autonomia e cidadania, que se sobrepdem as divergéncias terapéuticas, com
regime disciplinar com a pratica de isolamento, que sdo altamente questiondveis. Nas
institui¢des totais, ha uma indistingdo entre a esfera publica e privada, com interagdes sociais
observaveis e at¢ mesmo vigiaveis. Observa-se um bloqueio a individuagdo, visto que os
membros ja recebem uma classificagdo de identidade na entrada, como recruta, aluno, louco,
detento, etc., que esta diretamente relacionado ao objetivo da instituicdo total, que pode ser
religioso, protetivo, educacional, econdomico e médico-psiquiatrico. A desapropriagao
identitaria, comumente observada leva a limitagdo das liberdades individuais, com regras e
normas internas, como ¢ o caso do uso de vestimentas proprias, participacdo obrigatdria em
atividades coletivas, uso compulsério de medicamentos e até mesmo a limitagdo da auto
expressao. Estimula-se o isolamento do mundo, nas comunidades esse isolamento pode variar.
Outro ponto importante ¢ que nas institui¢des totais, a administracao da vida dos internos ¢ feita
por agentes que ndo fazem parte dessa comunidade, de maneira autoritaria, como ¢ o caso dos

manicOmios.

Ainda segundo Natalino (2018) sdo exemplos de instituigdes totais os grupos de
escoteiros, conventos, acampamentos de caga, prisdes, asilos, colégios internos, manicoOmios,
etc. Ha4 também algumas distin¢des entre os tipos de saberes que orientam a equipe na forma
de administra¢ao dos usuarios podendo ser, por exemplo, do tipo espiritual-religioso, médico-
psiquiatrico ou mesmo criminolégico-retributivo. No caso das CTs, ha o foco na questdo da

compreensdo dos individuos que abusam de substancias psicoativas.

A oferta, por organizagdes da sociedade civil, de um local de recolhimento do mundo,
onde a pessoa que sofre de problemas ligados ao uso abusivo de drogas possa se
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afastar dos espagos que alimentam sua compulsdo e contar com um apoio profissional
para superar a circunstancia causadora do sofrimento, seria um bem publico e, assim,
deveria ser ndo apenas aceita, mas, inclusive, apoiada pelas agéncias governamentais
responsaveis (NATALINO, 2018, p. 43).

Natalino (2018) destaca que a CT ¢ um espago criado para que sejam compartilhadas
todas as esferas da vida, dormindo em quartos coletivos, com refeigdes coletivas e dividindo o
mesmo espago para trabalho, lazer e higiene, além da organizagao e responsabilidades divididas
e participagao de cursos e palestras. Nesse sentido Natalino (2018, p. 55) afirma que: “E, ao
escutar sobre a vida dos outros, por vezes vestidos com as mesmas vestes, igualmente
despojados das multiplas identidades que articulam no mundo civil, descobrem-se menos sos
em sua condi¢do”. A “morte civil” e a suspensdo de identidades proprias, mas com a
renomeacgao de “toxicOmanos em tratamento” auxilia nessa descoberta. O individuo se sente
acolhido e incentivado, mas de maneira ndo autdbnoma, pois serd guiado por outro, renegando

o passado e buscando uma nova vida.

Porém essa reconstrugcdo apresenta riscos, visto que a renincia ao mundo, gera
dependéncia ao regime disciplinar aplicado pela instituicdo ¢ ao mundo moral, limitando as
possibilidades de acesso e contato com o mundo civil. Os egressos, muitas vezes, acabam
procurando pessoas que compartilharam seu passado, criando grupos de apoio das CTs,
mantendo o vinculo moral da comunidade, o que acaba por condicionar seu destino social,
limitando sua reconstru¢ao no mundo. Além disso, ressalta-se a possibilidade do abandono, que
pode se relacionar com o rigor do tratamento e a sua inadequacao. O servigo nao ¢ personalizado,
com comunidades agindo como terapias familiares, como exemplo os grupos de Amor Exigente,
praticados por parte das CTs brasileiras. Comparando as institui¢des totais com as CTs observa-
se que a principal diferenca esta no isolamento social intenso no inicio que com o tempo, passa
a ser incentivada de maneira controlada, o que acaba por diminuir a reincidéncia (NATALINO,

2018).

Dentro do assunto de abuso de substdncias psicoativas, Alvarez et al. (2012)
investigaram os motivos que levam os familiares dos usudrios a procurarem no CAPS AD
(Centro de Atengdo Psicossocial Alcool e Drogas) grupos de apoio e a importancia do grupo
no quesito cuidado para a familia. No geral, a busca acontece porque os familiares nao sabem
como lidar com os problemas ocasionados pelo abuso das drogas, se sentindo desamparados,
objetivando compreender o que ¢ a dependéncia quimica e como maneja-la. Os familiares

relatam que através dos grupos aprenderam a lidar com o usuério de drogas, fortalecendo e
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dando suporte e cuidado. Com as recaidas recorrentes as familias atuam nos grupos como
incentivadoras dos usudrios a manter-se em tratamento, além disso, frequentar o grupo de apoio
para o familiar significa ao usudrio, uma nova chance do mesmo se recuperar € permanecer na
familia. Além disso, os grupos possibilitam acolhimento, apoio e empatia pelos demais
membros e profissionais de saude. Os familiares se expressam sem medo de julgamentos e os
problemas relatados acabam adquirindo outra dimensdo ao ser comparados com os dos demais,
parecendo ser mais simples. Ressalta-se que a interagdo entre profissionais e usuarios traz
conhecimentos que direcionam as estratégias assistenciais. Os relatos abaixo descritos

demonstram com riqueza de detalhes as constatagdes:

“Estava em desespero, sem saber lidar com ele. Vim aqui expliquei toda a situagdo.
Me aconselharam a assistir a palestra que seria as trés horas. Cheguei aqui e estava
muito nervosa. Disseram ja que a senhora estd aqui precisando de ajuda, veio
procurar ajuda para o seu filho e ele ndo esta querendo vir. Ai eu falei tudo para elas
e me disseram que ficasse para assistir o grupo para familiares. Achei muito bom
(F9)” (ALVAREZ et al. 2012, p. 105).

“So em escutar, ouvir a gente ja é uma ajuda, porque tem muita gente que ndo quer
escutar, ndo tem nada a ver com a tua vida. A gente esta vindo para ca. Eles escutam
a gente (F8)...0 grupo é um alivio, porque tu escutas os outros. O que estd
acontecendo na vida dos outros. O que estd acontecendo na tua. E maravilhoso. Tu

sai com outra expectativa e acabas torcendo para os outros também (F5)
“(ALVAREZ et al., 2012, p. 106).

2.2.2 HIV/AIDS

No inicio da epidemia da AIDS, o objetivo do surgimento das associagdes era o de criar
envolvimento em um assunto de interesse publico, ndo querendo ser assimilada a grupos de
pressdo de interesses especiais, mas se concentrando também nas dificuldades que os individuos
enfrentavam ao assumir publicamente sua doenca ou mesmo sua opgao sexual, defendendo a
confidencialidade de seus militantes. A AIDES, considerada uma associacao arquetipica de
primeira geracao, foi fundada em 1984 pelo socidlogo Daniel Defert, pelo jornalista da Le
Monde Frédéric Edelmann e pelo médico Jean-Florian Mettetal, que teve como ponto de
referéncia a Terrence Higgins Crisis, uma das primeiras grandes associagcdes americanas de
combate a AIDS. Defert contou que sua motivagao foi a morte de seu amigo Michel Foucault

em 1984, além do siléncio dos médicos sobre seu diagndstico (BARBOT, 2006).
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No Brasil o surgimento da AIDS se deu em 1983, que em conjunto com o crescimento
do movimento da Reforma Sanitaria, perante o intenso processo de redemocratizacdo politica,
os principios e diretrizes da politica da AIDS foi desenvolvida em ambito governamental. O
contexto sociocultural dos anos de 1970 e 1980, marcados pelas liberdades individuais e
avancos nos direitos das populagdes socialmente marginalizadas, como os negros, mulheres e
homossexuais, possibilitou uma reagdo imediata dos movimentos sociais frente a AIDS, tanto
na atencdo a saude, como na prevengao e combate de situacdes discriminatorias de pacientes.
Os movimentos incluiam igrejas, comunidades cientificas, organizagdes nao governamentais €
setores privados, com o objetivo de impulsionar as politicas publicas, pautadas na solidariedade,

preservando a cidadania dos doentes e seus grupos (GRANGEIRO, SILVA, TEIXEIRA, 2009).

De Sousa et al. (2012) destacam que o enfrentamento da AIDS por meio de politicas
publicas, justifica-se devido a sua relevancia e repercussdo mundial, sendo inserida na agenda
do Sistema Unico de Satide (SUS). O surgimento das mobilizagdes em torno da doenga, deu-se
com grupos minoritarios, ainda estigmatizados. Ao longo das décadas de 80 e 90 surgiram
Organizagdes Nao Governamentais (ONGs) voltadas para a preveng¢ao, apoio aos doentes e de
criticas as acdes governamentais. Verificou-se que a politica de enfrentamento da AIDS ganhou
forca quando chegou nos grupos sociais, tornando-se visivel devido ao apoio da classe artistica,
atenuando a estigmatizacdo da doenga. A politica brasileira de HIV/AIDS demonstrou uma
nova forma de politica publica no Brasil, resultado de multiplos esfor¢cos de movimentos e

grupos sociais.

No Brasil, a primeira organizagao referente a AIDS, data de 1985, o Grupo de Apoio ¢
Prevengao a AIDS (GAPA), pelos esfor¢os de um conjunto de profissionais de saude militantes
e envolvidos na questdo. Outras ONGs surgiram com diferentes propostas e recortes sociais
como a ARCA, Atoba, Grupo Pela VIDDA e o Programa Prostitui¢do e Direitos Civis
(BASTOS et al., 2013). Ja Silva (1998) ressalta a criagdo do GAPA em 1985 no estado de Sao
Paulo, seguido de diversos outros GAPAs. A Associacao Brasileira Interdisciplinar de Aids
(ABIA) surge em 1986, com proposta interdisciplinar, que se aproxima dos modelos de
ONG/AIDS que trabalham com outras tematicas. Em 1986 foi criado o Instituto Superior de
Estudos de Religiao (ISER) com apoio religioso. Em 1989 ¢ criado o Grupo Pela Vidda no Rio
de Janeiro, que levara a criagao de outros grupos no Brasil. Surgem também as casas de apoio,
especialmente em Sdo Paulo, abrigando pessoas com AIDS desabrigadas ou abandonadas em

decorréncia da doenga. As ONGs/AIDS se reinem em dois encontros no Brasil, sendo eles o
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Encontro Nacional de Pessoas Vivendo com HIV e AIDS e o Encontro Nacional de
ONGs/AIDS, onde se mesclam conceitos de sociabilidade e solidariedade. Ha no Brasil seis

Grupos Pela Vidda, no Rio de Janeiro, Niteroi, Sdo Paulo, Goiania, Curitiba e Vitoria.

Santos, Munari ¢ Medeiros (2009) relatam que as mulheres que convivem com
HIV/AIDS necessitam dos grupos de apoio para aprender e trocar informagoes relacionadas a
doenca. O grupo em questao ¢ vinculado a uma ONG sem fins lucrativos, que durante seus oito
anos de existéncia funcionou como um grupo de autoajuda, organizado presencialmente em um
espago para 10 a 25 pessoas, com encontros abertos, que ocorriam semanalmente, com duas
horas de duragdo. Os assuntos discutidos eram os que emergiam dos encontros, ressaltando a
importancia do profissional que conduz as discussdes, que nao deviam se pautar em
informacdes equivocadas. As mulheres portadoras entenderam as dificuldades dos demais
participantes ao ouvir as experiéncias relatadas pelas mulheres cuidadoras, o que possibilitou
desmistificar assuntos relacionados ao HIV. O grupo possibilitou a ressignificagcdo da vida. O
papel do coordenador do grupo foi primordial, de valorizagdo do conhecimento dos membros
e incentivo ao empoderamento das mulheres. Destaca-se que, em um cenario em que a pessoa
¢ cercada de preconceitos, em que as mulheres sdo rotuladas como ‘“quietinhas” o espago
estimula a igualdade e a interacdo, reconhece-se o papel do grupo como reconfortante e

terapéutico.

Silva (1998) afirma que no Brasil o “cancer gay” silenciou a muitos, criando, a
principio, cisdes e desestruturacdo social, pois o doente ndo tinha suas garantias sociais
atendidas, o que gerou a reivindicacao dos direitos das pessoas vivendo com HIV e AIDS. As
relagdes sociais ficaram comprometidas, devido a conotacdes negativas relacionadas a doenca,
como a culpa que gerou isolamento e depressdo em alguns individuos. Os ativistas traduziram
a linguagem médica visando democratizar informagdes, proporcionando o autocuidado. Uma
das caracteristicas da ONG/AIDS ¢ a de que ela ¢ organizada e mantida por pessoas atingidas
pela pandemia, mesclando, portanto, a vida privada da coletiva, além disso, cria matrizes de
solidariedade, reforcando a autoestima do doente e oferecendo respostas as discriminagdes e

preconceitos, visto que se focam nos direitos de cidadania dos pacientes.

Rasera e Japur (2003) analisaram o Grupo de Apoio que faz parte do Programa de
Atendimento Psicossocial em AIDS da Faculdade de Filosofia Ciéncias e Letras de Ribeirao
Preto. Os encontros foram realizados semanalmente, com duragdo de 1h30. Observou-se que

durantes as sessoes as diferengas eram negociadas, concentrando-se em dois eixos tematicos
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das conversas, sendo a constru¢do do que € ser soropositivo € de encontrar apoio. As sessdes
dividiram-se em momentos, nomeados como: o estranho que chega, em que foram
apresentados novos participantes; chegou mais um de nos no qual ha o retorno de participantes
ja membros do grupo; a aproximagdo possivel, em que sdao discutidas formas de contagio e
tratamento; afirmando a igualdade I, em que sdo apontadas as dificuldades dos soropositivos,
demonstrando existir uma posi¢ao de dependéncia e vitimizagdo; afirmando a igualdade II, no
qual se reconhece na experiéncia do outro a propria experiéncia, conforme relato: ““(...) quando
eu vivi com ele, eu ndo tinha amor proprio, € depois que eu comecei a vir aqui no grupo,
conhecer outras pessoas, vi que ndo tinha sé ele no mundo, que eu comecei a mudar. (Maria) ”

(2003, p. 59).

Ainda segundo Rasera e Japur (2003) segue-se pelo momento a diferenca explicitada:
guinada na sessdo, em que sdo expostos os posicionamentos dos participantes quanto a
revelagdo da soropositividade ao mundo externo; lidar com a diferenga: trocando posi¢oes, em
que ha discussdes a respeito da crencga na cura da doenca, com posi¢des andlogas e opostas e
para finalizar o momento 10: finalizando, em que a terapeuta que guiou a sessao busca realizar
o fechamento da mesma, frisando a importancia de refletir a respeito das respostas que cada um
tem dado com relacdo a AIDS. Em um contexto geral, observa-se que no grupo ocorreram
trocas por meio de dialogos sobre a vida com HIV/AIDS e a determinagdo dos lugares de cada
membro no grupo, que assumiram suas posi¢des. Diversos assuntos nortearam os encontros
como: descobrir ser soropositivo, formas de infec¢do, reagao dos proximos, tratamentos, cura
e maneiras de se viver. As questdes que orientaram o grupo foram “Quem somos?” e “Onde
achar apoio?”. Como salientado pelos autores: “O grupo funciona como um microcosmo
produtor de possibilidades e versdes da soropositividade, sendo também determinado pelas

delimitagdes sociais de construcdo da soropositividade” (2003, p. 61).

Coulson e Buchanan (2022) relatam que, nos ultimos anos, houve um aumento
exponencial no numero de grupos de apoio online a pacientes com doenca de longo prazo, que
incluem HIV e AIDS. Os grupos de apoio online oferecem oportunidades de os pacientes
acessarem informagoes, conselhos e apoio entre os pares. Observou-se através de evidéncias
quantitativas limitadas que estar nos grupos de apoio online melhoram o bem-estar psicossocial.
Verificou-se também aspectos negativos quanto aos grupos, relacionados a conflito
interpessoal, material disponivel de dificil leitura, dificuldades de formacao de relacionamentos

online, além de dependéncia excessiva desses relacionamentos. Por fim, quanto aos tipos de
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apoio social trocados nos grupos, os mais solicitados foram os de apoio emocional e
informacional. De maneira geral observou-se que os grupos de apoio online para HIV e AIDS

oferecem oportunidades significativas de buscar e fornecer apoio social.

2.2.3 Alcoolicos Anonimos

Nasceu em 1935 a irmandade dos Alcoolicos Anonimos (AA) nos Estados Unidos no
estado de Ohio, na cidade de Akron, apds uma conversa entre um corretor da Bolsa de Nova
York e um médico da cidade conhecidos como Bill Wilson e Bob Smith. Eles verificaram, que
por razdes ainda desconhecidas, apds as suas conversas em que compartilhavam seus
problemas, permaneciam longos periodos sem bebida. O corretor decidiu trabalhar para que
outros alcoodlatras pudessem desfrutar dessa descoberta, conseguindo manter-se sobrio ao falar
sobre sua experiéncia. Desde entdo, o AA expandiu-se rapidamente em todo o mundo. Sua
eficacia influencia a criagdo de grupos destinados a outras patologias como comedores
compulsivos anonimos, jogadores anoénimos, etc. (CAMPOS, 2004; OLIVEIRA;
MENANDRO, 2001).

Segundo a JUNAAB (2016) no Brasil a Irmandade de AA se instalou em 05 de setembro
de 1947, na cidade do Rio Janeiro, mas sé teve sua estrutura formal adaptada aos moldes da
Estrutura Mundial de AA no inicio de 1969, com a distribui¢do do livro Alcodlicos Anénimos
e a criagdo de um orgao de servigo. A traducao da versao internacional do livro “Alcoholics
Annonymous” para o portugués comegou em 1966 com Donald L. um AA de Sao Paulo. Em
1968, Gilberto, um AA brasileiro, residente em Nova York e funcionério da Organizagdo das
Nagdes Unidas (ONU), tomou conhecimento da tradu¢ao de Donald através de Dorothy N.,
uma AA do Rio de Janeiro, que intermediou as negociacdes da 44 World Services Inc -
A.AW.S., detentora dos direitos autorais da literatura oficial do AA, desde que atendida

algumas condigdes. A tradugdo foi seguida dos seguintes fatos historicos:

1. Fundagao do Centro de Distribuig¢do de Literatura de AA para o Brasil (CLAAB) em 20
de setembro de 1969, sendo uma sociedade civil de natureza literaria.
2. Fundacao do Escritdério Nacional de Servigos de AA (ENSAA) em 20 de junho de 1971

no Rio de Janeiro.
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3. Primeiro Conclave Nacional em Sdo Paulo nos dias 22 a 25 de fevereiro de 1974, com
o encerramento do ENSAA e com o CLAAB assumindo as suas fungdes.

4. No terceiro Conclave Nacional em Sao Paulo, no dia 29 de fevereiro de 1976 foi criada
a Junta Nacional de Alcodlicos Anonimos do Brasil - JUNAAB, sociedade civil sem fins
lucrativos com o objetivo de promover a continuidade e unidade da Irmandade de Alcodlicos
Andnimos no Brasil.

5. A partir do quarto Conclave Nacional, que aconteceu em Recife, em abril de 1977,
ocorreu a jungdo da JUNAAB e do CLAAB recebendo o nome de Conferéncia de Servigos
Gerais de AA no Brasil, que se reinem anualmente para resolver questdes do AA no Brasil.
Contava com quatro comissoes de trabalho: comissdo de agenda, comissdo de literatura e

Publicagdes, comissao de finangas e comissao de politica e admissoes.

No Brasil, atualmente, conta-se com seis Comissoes de Conferéncia: Comissdao de
Agenda e Sede, Comissdo de Literatura e Publicagdes, Comissdo de Finangas, Comissao de
Normas e Procedimentos, Comissao Trabalhando com os Outros ¢ Comissdao de Nomeagoes.
Cada uma delas trata de assuntos especificos. Podem haver também Comissdes Especiais para
tarefas especificas. A Conferéncia de Servigos Gerais de 2010 redefiniu o conceito de areas,
como sendo um espago geografico com um nimero adequado de distritos, possuindo 39 no
Brasil, sendo cada uma delas, representada por um delegado, eleito a cada dois anos (JUNAAB,

2016).

Os grupos de AA podem ser entendidos como um universo social, com valores, ritos,
simbolos e representacdes proprias. No modelo terapéutico do AA o alcoolismo ¢ gerido pelos
que se reconhecem como ‘“doentes alcoolicos em recuperagao”, concebendo-o como uma
“doenca contagiosa” por afetar as relagdes sociais do individuo doente. O Grupo Sapopemba
de AA faz parte do 42° Distrito de Alcoolicos Anonimos do Estado de Sao Paulo, fundado em
de 16 de margo de 1981. Verificou-se que nessa irmandade ha reunides de recuperagao do
grupo, além de outras atividades como reunides tematicas e festas comemorativas de
aniversario do grupo. Os membros narram depoimentos pessoais, chamados de “partilhas™ que
envolvem experiéncias anteriores e posteriores ao grupo. O modelo terapéutico conta com
reunides periddicas, que visam oferecer suporte ao doente para evitar o “primeiro gole”,
mantendo a sobriedade. As reunides acontecem em salas cedidas por igrejas ou alugadas,
instituicdes correcionais e de tratamento ou escolas. As reunides podem ser fechadas ou

abertas (CAMPOS, 2005).
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Oliveira e Menandro (2001) enfatizam que dos recursos disponiveis para recuperagao
de alcoolistas 0 AA merece destaque. Afirma-se que os individuos que buscam ajuda no AA e
ali permanecem, encontram diferenciais no tipo de ajuda obtido, ainda nao vistos em outras
institui¢des. O Objetivo do AA ¢ o de reformular o estilo de vida do alcoolista visando a
obtencdo de outro tipo de prazer, alterando suas ideias de mundo, além de possibilitar o
conhecimento e aquisicdo de novos valores e conceitos. Dentre as diversas constatagdes
verificou-se que os alcoolistas afirmam que, com o grupo AA, aprenderam a fazer escolhas

obtendo prazer, sem necessitar do uso da bebida.

Filzola et al. (2009) relatam que a participacdo nos grupos de autoajuda ¢ de extrema
importancia para o doente e sua familia, visto que € possivel obter apoio por meio da exposi¢ao
de experiéncias e nas vivéncias realizadas, possibilitando a mudanca de atitude, enfrentamento
dos problemas e melhora na convivéncia familiar. O relato abaixo confirma essa constatagao,
sendo feito pela esposa de um alcoolista que participa do grupo de autoajuda destinado a

familiares, denominado Al-Anon:

“E bom frequentar o Al-Anon , porque, ds vezes, a gente estd tdo arrasada, chega ali,
conversa, ai a companheira fala e a gente se acalma. O Al-Anon é uma li¢do de vida,
porque eu mudei muita coisa, porque eu posso mudar sé a mim. Eu estou indo para o
Al-Anon porque eu preciso cuidar de mim, entdo eu vou, sabe?” (Acacia) (FILZOLA,
et al. 2009, p. 184).

2.2.4 Tuberculose

Bechelli e Santos (2004) afirmam que Joseph H. Pratt, clinico geral do Ambulatério de
Massachusstts General Hospital em Boston, foi o criador da psicoterapia em grupo, iniciando
sua primeira experiéncia em 1905 com um grupo de assisténcia a pacientes com tuberculose.
Nos encontros orientava os pacientes a adotarem atitudes positivas, mantendo a esperanca e a
confianga. O reconhecimento dos pacientes a ndo se verem mais sendo os Unicos com a doenga,
contribuia para a obtencao de uma sensagao de melhora. Na sua abordagem utilizava métodos
baseados na reeducagdo emocional e persuasao, com o propodsito educacional de ensinar os
pacientes a cuidar de si proprios e da doenca. Pratt permitiu a obtengdo de principios
posteriormente utilizados nos grupos de apoio a pacientes com AIDS/HIV. Seu foco estava no

bem-estar ¢ melhoria da qualidade na vida dos doentes.
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A principio os atendimentos aos doentes concentrava-se nas Santas Casas, sem areas
reservadas para infectantes. As primeiras iniciativas voltadas a organizag@o de servigos para os
pacientes foram as do campo da filantropia, a maioria intermediada pela Liga Brasileira contra
a Tuberculose no Rio de Janeiro e pela Associacdo Paulista de Sanatérios Populares para
Tuberculosos que depois se tornou a Liga Paulista contra a Tuberculose, criadas pelas elites

médica ¢ intelectual (ANTUNES; WALDMAN; MORAES, 2000).

Bertolli Filho (2001) destaca que, o fato da tuberculose ser considerada uma “doenca
social”, que se limita as regras morais, fez com que a Peste Branca incentivasse os primeiros
movimentos de educacdo em saude. A Liga Paulista Contra a Tuberculose foi criada pelo
médico Clemente Ferreira, que publicou em 1901 um texto ressaltando a auséncia
governamental na luta contra a doenga pulmonar, com letras minasculas e um linguajar técnico
incompreensivel a populagdo leiga. Posteriormente distribuiu textos com palavras de facil
entendimento, sendo eles: Instruc¢oes Populares sobre a Tuberculose e Catecismo sobre a
Tuberculose Destinado aos Operarios, precedido de inumeros textos informativos. Na Franca
e nos Estados Unidos criou-se departamentos especializados em educacao sanitaria, a partir do
encerramento da Primeira Guerra Mundial. Ja no Brasil, seguindo as tendéncias internacionais,
através de uma reforma do setor de saude, em 1921, foi criado o Servigo de Educagdo ¢

Propaganda Sanitaria, instruindo a populacao sobre meios de evitar patologias.

Bertolli Filho (2001) aponta a forma que o paciente com tuberculose era identificado,
que estigmatizou a doenga no século XX, influenciando na maneira como o doente € visto ainda
nos dias de hoje. O tisico se reconhecia como uma pessoa incomoda e ameagadora. Em
interrogatorios clinicos no Hospital do Jagana o termo ‘imprestavel’ era bastante utilizado. O
paciente optava pelo isolamento hospitalar, lutando para conseguir recursos econdmicos para
se custear. Dessa forma, acontecia a primeira morte do paciente, a morte social. Os leitos
hospitalares eram poucos e caros, com longas listas de espera, ocupados por doentes sem
recursos, mas também por aqueles que ja haviam gasto todo o dinheiro tentando recuperar a
saude. Posteriormente, superadas as faltas de leitos, foram criados os chamados destinos
sanitarios. Os doentes eram conduzidos ao exilio de maneira forg¢ada, por trens, sendo simbolo
do desterro prometido os contrafortes da Mantiqueira, representando o selo da exclusao. Os
hospitais eram erguidos em vastos lotes com extensos bosques de eucalipto, como formas de
prevencao de contato. O siléncio era mantido e usado apenas como ferramenta de arrecadacao

de esmolas, como era o caso do Abrigo Sdo Vicente de Paulo que vendia cartdes-postais com
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imagens de criangas infectadas. O isolamento sanitdrio mostrava-se uma experiéncia dolorosa
e repleta de medo, cercado pelo sentimento de rejei¢do e abandono familiar. O clinico era
apontado como o juiz das atividades do enfermo, cabendo a ele decidir a sua vida. Havia
dificuldades em compartilhar medos e dramas, o que os incentivava a terem animais. O medo

da morte era constante.

Souza e Silva (2007) afirmam que o maior problema no tratamento da tuberculose ¢ a
nao adesdo, o que acarreta no aumento dos indices de mortalidade e incidéncia da doenga. A
opc¢do por ndo tratar deriva, muitas vezes, das reagdes adversas das drogas, do tratamento
prolongado, da melhora clinica nos primeiros meses e do estigma relacionado a tuberculose. O
que se tem observado ¢ que os rendimentos insatisfatorios sdo ocasionados por fatores
assistenciais, politicos, administrativos e sociais. Portanto, a percep¢do do paciente e seu
envolvimento no contexto social aumenta a discussdo, além dos aspectos clinicos. A soliddo da
doenca faz o paciente sentir-se Unico no seu enfrentamento, podendo comprometer seu
tratamento. Nesse sentido, o encontro e convivio com outros pacientes promovem o
conhecimento mutuo das questdes vivenciadas no dia a dia, gerando sentimento de
solidariedade e permitindo, principalmente, perceber que ndo se estd sozinho. O

compartilhamento de experiéncias estd presente no processo de educagdo em saude.

Em relagdo ao processo educativo no grupo de apoio identifica-se como vantagens: o
conhecimento e compartilhamento de experiéncias com outras pessoas com a mesma condi¢ao
de saude, além de expor sentimentos e formas de como conviver com a doenga, o que acaba
por favorecer a educagdo, promovendo a mudanga de comportamento. Foi explorado o Grupo
de Convivéncia de um servigo de referéncia no Controle de Tuberculose em Santa Catarina,
que contou com a participacdo de cinco pacientes. Para desenvolver o grupo, seguiu-se 4 fases:
na primeira houve o reconhecimento dos participantes, com envio de convites e apresentacao
inicial; na segunda fase de revelagao foram exteriorizados desejos e opinides; na terceira fase
houve a pratica de repartir, com a troca de experiéncias e na tltima fase, a de repensar, trouxe
a reflexdo aos participantes sobre o processo vivenciado, apresentando novas maneiras de viver
com tuberculose. Durante o processo, observou-se que os pacientes vivenciam o preconceito,
informagdes distorcidas sobre formas de transmissdao e contaminagdo, além da falta de
conhecimento sobre avancos tecnologicos relacionados a cuidados e tratamento (SOUZA;

SILVA, 2007).

O i1solamento social ainda se mostra presente na vida dos pacientes, conforme relato:
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No comego da minha doenga meus filhos ndo chegavam perto de mim. Estava pedindo
para morrer (...) Eles tinham medo de mim... Com aquela rejeicdo, o corag¢do vai
doendo mais ainda, porque estava sendo rejeitada, né? (... ) O meu marido veio aqui
quando soube que eu realmente estava; ele fez os exames e ndo tinha a doenga> Ele
saiu e nunca mais voltou... nem perguntou se eu motri, nada. Pegou e foi embora.
Achou que eu ia passara para ele, entendeu? (Castro Alves) (SOUZA; SILVA, 2007,
p- 593).

Souza e Silva (2007) afirmam que no grupo de convivéncia, observou-se que as
potencialidades grupais e individuais foram fortalecidas, permitindo aos pacientes identificar
novas formas de lidar com a doencga, conforme relatado por um paciente: "O grupo me ajudou
a ver gente com tuberculose e me ajudou, como eu disse antes eu ia me matar e o grupo me
ajudou, gostei muito do grupo, acho que devia continuar, é uma pena que 0s outros ndo
querem... (Alvaro de Azevedo)" (2007, p. 594). Além disso, a troca de experiéncias permite ao
paciente perceber que ele ndo esta so, o que traz mais forga para lidar com a situagdo, sensagao

de amparo e de reconforto.

2.2.5 Cancer

Na area de grupos de apoio a pacientes oncologicos, observa-se uma ampla gama de
estudos e relatos, demonstrando a presenca forte dos grupos no apoio aos pacientes. Menezes
et al. (2007) abrangeram o cancer infantil, uma realidade em que a crianca adoecida passa por
intensa e rapida transformacao em sua vida e na dos seus familiares. A inser¢do em hospitais,
rodeada de pessoas estranhas, com tratamentos e procedimentos invasivos demonstram a ela
que algo terrivel e importante estd acontecendo. O adulto buscando oferecer apoio e poupando
a crianga do sofrimento acaba experimentando sentimentos de desamparo, porém a inclusao
dos pais no tratamento do cancer infantil ¢ extremamente importante, por isso eles precisam
estar em plenas condigdes. A principio o diagnostico gera reagdes de choque entre os familiares,
com pais que sofrem intensamente, com sentimento de culpa, frustracdo, tristeza, revolta,
impoténcia perante o desconhecido, além de raiva e revolta. Apos o diagndstico aparecem
comportamentos extremos como da superprotecao ou da negligéncia de cuidados.

Para Menezes et al. (2007) as idas aos hospitais permitem aos familiares vivenciar o

tratamento de outras familias que passam por situagdes semelhantes, com melhoras ou pioras
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nos quadros das criancas doentes, o que demonstra a necessidade de uma equipe
multidisciplinar para proporcionar o conforto e informagdes aos envolvidos. Nesse sentido
destaca-se o Grupo de Apoio a Crianga com Cancer (GACC) que oferece apoio a criangas com
cancer e seus familiares. O papel da equipe multiprofissional que conta com um psicologo,
mostra-se primordial para direcionar a familia a um tratamento mais adequado, passando por
todos os estagios do mesmo, o que pode incluir o processo de luto. Bem como a cura demonstra-
se ser um processo gradual, assim como o retorno a vida anterior a doenca.

Santana, Zanin ¢ Maniglia (2008) estudaram as estratégias de enfrentamento, rede e
apoio social de pacientes acometidos com cancer de cabega e pescoco e que sdo atendidos no
Ambulatorio de Otorrinolaringologia do Hospital de Base de Sdo José do Rio Preto, com a
aplicacdo de questionarios sociodemograficos e de habitos de vida (idade, estado civil, sexo,
ocupacgao, escolaridade, tipo de moradia, habitos tabagista e etilista), fichas de dados clinicos,
escala de modos de enfrentamento de problemas (enfrentamento focalizado no problema,
enfrentamento focalizado na emoc¢do, busca de suporte emocional e busca de praticas
religiosas/pensamentos fantasiosos) e medidas de rede e apoio social (quantidade de amigos
proximos e familiares, situagdo conjugal, morando sozinho ou com outras pessoas, participacao
em atividades em grupo; além de apoio material, afetivo, emocional, interagdo social positiva
e informacdo. Demonstrou-se que boa parte da amostra era de envolvidos com alcool, o que
levanta a hipdtese que se trata de pessoas que procuram menos suporte social para enfrentar a
doenca, podendo ser em decorréncia também do isolamento consequente do afastamento das
pessoas por conta da alteracao da aparéncia fisica do tratamento. Observou-se a necessidade de
acOes voltadas ao habito tabagista, do desenvolvimento de estratégias de enfrentamento da
doenca mais eficazes e variadas, além da realizagao de trabalho multidisciplinar de apoio a rede
social do paciente.

Sorato et al. (2010) relatam a experiéncia e importancia do Grupo de Apoio aos
Cuidadores PROTEGE da Unidade de Cuidados Paliativos Oncologicos de Barretos.
Reconhecendo a importancia da familia do paciente, com relacao as dificuldades enfrentadas
durante o processo de adoecimento foi constituido o Grupo PROTEGE, que se trata de um
grupo de apoio aberto, coordenado por uma equipe multidisciplinar, com frequéncia semanal e
duragdo de uma hora, com a meta de resgatar a esséncia do cuidador e proporcionar bem-estar,
oferecendo suporte informativo, social e emocional. Destaca-se a livre expressdo de
sentimentos, que proporciona qualidade de vida ao cuidador, conforme relato: “Participar do

grupo de cuidadores para mim foi muito importante... tive a liberdade de expor as minhas
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ideias; coloquei para fora tudo o que eu muitas das vezes sentia e pensava e guardava para
mim mesmo” (2010: 754). Os informantes relataram conviver constantemente expostos a
sentimentos negativos, como medo ¢ ansiedade.

Ressalta-se que além de todo sofrimento da doenca, culturalmente o cancer ¢é
estigmatizado, o que reforca ainda mais essa situagdo, e nesse sentido, o grupo de apoio ajuda
o cuidador a entender e enfrentar a situacdo. Durante os encontros os participantes partilharam
sentimentos, liberando emogdes e elaborando seu ponto de vista emocional, refor¢ado pelo
relato: “O grupo PROTEGE... vem completar as nossas necessidades, dando-nos
oportunidades em externar nossas emogoes, sentimentos, angustias e duvidas de forma bem
espontdnea e assim traz-nos muito alivio...” (2010: 755). O grupo ainda atua no acolhimento e
preocupacao, fornecendo informacdes e orientagdes sobre a doenca, conforme relato: “Tive
lembrancgas horriveis de meu pai agonizando para o obito, porém, tirei eternamente as boas
lembrangas deste precioso evento que foi aquele encontro onde fui como convidado a
participar do grupo de cuidadores PROTEGE” (2010: 755). A Organizagao Mundial da Saude
considera como um dos principais objetivos dos cuidados paliativos o atendimento as
necessidades dos cuidadores, e o estudo comprovou a importancia e necessidade do grupo de
apoio aos cuidadores por favorecer a troca de experiéncia, acolhimento, apoio psicoldgico,
expressao de sentimentos e emogdes, valorizagdo da autoestima e por favorecer a socializacao.
O grupo devolve o protagonismo de suas vidas ao cuidador, que expde seus sentimentos e
duavidas sem a presenga do doente. O acolhimento se d4 ndo s6 por parte dos coordenadores,
mas pelos proprios cuidadores. A familia do doente ndo deve apenas apoid-lo, mas ser apoiada,
numa realidade em que cuidar e ser cuidado faz parte da esséncia do ser humano (SORATO, et
al., 2010).

Menezes, Schulz e Peres (2012) analisaram o impacto psicologico do diagnostico de
cancer de mama com base nos relatos obtidos em sessdes de um grupo de apoio. O cancer de
mama ¢ uma neoplasia maligna mais presente na populagdo feminina, com altas taxas de
incidéncia em reflexo a tendéncia global com predominancia a estilos de vida com exposicao a
fatores de risco. O estudo foi realizado em um grupo de apoio vinculado a um ambulatério
especializado de um hospital universitario, com periodicidade semanal, com duragao ilimitada
e com sessdes que duravam em média uma hora. Diversos assuntos foram abordados que serdo
relatados a seguir. Inicialmente enfatiza-se a questdo da surpresa e tensdo de receber o

diagnostico, que coloca o paciente em contato com a finitude da vida, evidenciando a
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fragilidade humana, gerando desestruturacdo familiar e pessoal significativa, sentindo-se a
mercé do destino e ansiando pelo final do tratamento.

Ainda segundo Menezes, Schulz e Peres (2012) a aceitacdo e for¢a demonstram nos
relatos ser conquistas lentas e graduais, variando de estados de conformidade a aceitagao ativa.
A tentativa de explicagdo mostra-se presente, visto que a maioria das pacientes relatam um
movimento de autorreflexao, buscando entender os fatores que levaram o cancer a surgir, mas
os relatos demonstraram dificuldades das pacientes em avancar nesse sentido, gerando
sentimento de indignacao: “Por que comigo? Eu ndao bebo, ndao fumo” (Lurdes, paciente 40).
(2012: 238). Ainda foram explorados assuntos como a religiosidade, visto que muitas recorrem
ao apoio espiritual e de corresponsabilidade com Deus ou mesmo de entrega absoluta a Deus e
por fim, os relacionamentos foram discutidos, alguns pacientes relataram optar por nao
compartilhar com familiares a descoberta da doenga, com tendéncias ao isolamento e ja outras
optaram por compartilhar, afirmando obter alteragdes positivas nas dinamicas do casal. De
maneira geral, observou-se que o diagndstico de cancer de mama causou impactos psicologicos
significativos. Além disso, verificou-se que os grupos de apoio representam uma fonte de dados
ricos para questdes ligadas aos aspectos psicologicos da doenga.

Martins e Peres (2014) afirmam que os grupos de apoio a mulheres com cancer de mama
proporcionam oportunidades de socializagdo para diminuir o sentimento de isolamento,
ajudando-as a se adequar a nova realidade vinda do diagndstico. Na anélise realizada em um
grupo de apoio vinculado a um hospital universitario brasileiro, foram avaliados dos seguintes
fatores terapéuticos: aconselhamento, esperanca, aceitagdo, catarse, universalidade,
aprendizado através do outro, auto revelacdo, altruismo, auto compreensdo e aprendizado
interpessoal. O aconselhamento mostrou-se mais frequente durante os encontros realizados pelo
grupo de apoio, que envolveu o estimulo a usar a fé para enfrentar a doenga, além de préaticas
de autocuidado para minimizar efeitos colaterais, conforme Relato 2: “Tem que comer bem pra
aguentar o tratamento, porque os remédios [utilizados na quimioterapia] é forte” (Paciente B)
(2014: 401). Os pacientes mais experientes aconselhavam os menos experientes, que recebiam
0 apoio que necessitavam, em troca de se sentirem mais fortalecidos por conseguirem ajudar
com base na propria experiéncia.

Ainda segundo Martins e Peres (2014), com relagdo a instilacdo da esperanga, ha relatos
que influenciam de maneira positiva os participantes, como o Relato 4: “Fez um ano que eu ja
fiz a cirurgia [para remogdo do tumor]. Eu falei: ‘gente, passou tdo rapido!’. Meu cabelo tava

tdo pouco, mas veio com tanta for¢a. Ele aumentou tanto. Tudo passa, assim, tdo rapido”
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(Paciente D). (2014: 402). Ja quanto a aceita¢do, pacientes avaliavam entre si de maneira
positiva o grupo, pois se sentiram amparados e aceitos pelo grupo. Observa-se que conforme
um paciente exterioriza sentimentos profundos, acabam incentivando os demais a também fazé-
lo, amenizando o estigma relacionado a doenga, conforme Relato 6: “Ah! T6 ansiosa pra acabar
logo [o tratamento]... Eu ndo gosto nem de falar... Perdi minha mde com cdancer... Foi muito
dificil” (Paciente F) (2014: 403). Observou-se de maneira geral, que os pacientes obtiveram
beneficios de diversas formas com a participagdo no grupo de apoio.

Santos e Souza (2019) acrescentam que o cancer de mama ¢ o segundo tipo de neoplasia
com mais incidéncia no mundo, mais comum entre as mulheres e responde por 25% dos novos
casos a cada ano no Brasil. Os focos principais de estudos na area estdo sobre o ajustamento
emocional, com o compartilhamento de vivéncias, o bem-estar ¢ o ajustamento psicossocial,
com a melhora da qualidade de vida proporcionada pela participagcdo no grupo de apoio, que
inclui outros assuntos como o estresse, o controle da dor, as limitagdes dos grupos, a
sobrevivéncia, a oferta de materiais psicoeducacionais e educacionais, o empoderamento, a auto
eficacia, o funcionamento psicossexual e o crescimento pds-traumatico.

Ja Moscheta e Santos (2012) abordaram o grupo de apoio a pacientes com o cancer mais
comum entre homens, o cancer de prostata. Trata-se de um tipo de cancer que apresenta
dificuldades de ser discutido devido a fatores socioculturais, como esteredtipos de género,
valores e crengas do que ¢ ser masculino. Por isso, mostra-se que a maioria dos diagndsticos
estdo em estadgio avangado, com piores prognosticos. Durante as fases da doenga, o paciente
sofre alteracdes fisicas, psiquicas e sociais. Ja no diagnostico, o paciente se sente estigmatizado,
visto que se relaciona a doenca frequentemente com a morte, desencadeando também conflitos
ligados a sexualidade. Ja no tratamento, ha dificuldades nas intervengdes terapéuticas, como a
radioterapia, quimioterapia e a prostatectomia que podem apresentar sequelas como
incontinéncia urindria, impoténcia sexual e diminui¢do da libido, resultando em mudangas
drésticas nas vidas dos homens. No sentido de amparar o paciente, grupos de apoio psicologicos
tém sido criados de maneira a suplementar o apoio ja oferecido por familiares e amigos. Para
os homens com cancer de prostata os grupos de apoio sdo estratégias de cuidado que favorecem
a definicdo de modalidades de cuidado mais adequadas em conjunto com a politica de saude
publica.

De Oliveira Santana et al. (2021) afirmam que o cuidador do paciente com cancer, ¢ a
pessoa de extrema importancia, sendo o elo de acesso & compreensao do paciente, que deve

também ser cuidada, orientada e apoiada pela equipe. Podem ocorrer alteragdes no estado
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biopsicossocial do cuidador, como angustia e perda de papéis sociais, causando alto nivel de
estresse, o que pode causar o seu proprio adoecimento. Nesse sentido, a internet mostra-se como
uma valiosa fonte de informagdes, permitindo através do facil acesso que os individuos se
tornem mais ativos e capacitados na gestdo da sua propria satide. Observa-se restritos espagos
virtuais que possibilitam a troca de experiéncias e apoio para o cuidador.

Segundo Melo e Vasconcellos-Silva (2018) a atual era, informacional e da comunicacao
digital, tornou a internet uma fonte valiosa de informag¢des em saude, cuja acessibilidade aponta
para uma nova configuracao cultural, criando novas formas de interagdo social com padroes de
relacionamento online, como acontece com as comunidades virtuais, que se tornam ambientes
propicios para compartilhamento de experiéncias e de debates. Muitas pacientes com cancer de
mama experimentam o isolamento social e por isso, buscam o espago virtual, como ambiente
de interagdo, em paginas e grupos de apoio relacionados a doenga cujos espagos proporcionam
informagdes sobre a doenga, formas de prevencao e suporte, trazendo esperanca. Na pesquisa
realizada foram coletados os dados através da ferramenta Netvizz no aplicativo do Facebook,
que extrai dados abertos de diferentes secdes da plataforma, utilizando para isso palavras-
chaves. Foram selecionados os primeiros cinco grupos de cancer de mama obtidos no
ranqueamento do Netvizz, no ano de 2016. Posteriormente utilizou a ferramenta online “nuvem
de palavras”, que permite criar imagens de palavras, identificando os temas mais discutidos e

debatidos.

Foram criadas categorias para pontuar os momentos e inten¢des dos membros do grupo:
eu confessional, vocé interacional, processo terapéutico, religiosidade e arco de intervengoes.
No eu confessional explicita os relatos confessionais dos pacientes: “Ainda faco quimioterapia,
e lembro da primeira, e te falo: amanhd é a terceira... O q quero dizer é: desde a primeira,
mesmo diante da incerteza, procurei ficar tranquila. ..., eu olhava para o lado via pessoas
chorando...” (2018: 3351). Em vocé interacional representa 0 momento em que os pacientes
buscam informagdo e suporte, almejando o conhecimento pela experiéncia do outro. J4 no
processo terapéutico o espago virtual € utilizado como espago de interagdes entre pacientes que
relatam seus sintomas, tratamento e uso de medicamentos. A narrativa relacionada ao cancer
ainda ¢ imensamente ligada a conceitos negativos, como morte, mutilagdo e sofrimento. Na
categoria religiosidade, retrata que o apoio a religido € recorrente, conforme relato: “O
importante é acreditar e se entregar nas maos de Deus e confiar também em si proprio” (2018:

3352). Por fim, no arco de intervengoes observou-se que o suporte acontece nas esferas

informacional e emocional. No diagnostico ha o acolhimento, no processo terapéutico ha a troca
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de experiéncias e na etapa de controle da doenga, ha o relato otimista de quem superou a doenga

(MELO; VASCONCELLOS-SILVA, 2018)

No contexto da doenca, a informagao fornecida e buscada pelo paciente, possibilita o
empoderamento do mesmo, tornando-o um expert e influenciando o relacionamento entre
paciente e médico, podendo interferir na qualidade de vida e no tratamento da doenga. Esse

assunto serd melhor descrito a seguir.

2.3 Expertise

Collins e Evans (2002) afirmam que nem sempre a ciéncia e a tecnologia conseguem
resolver problemas técnicos de dominio publico devido a velocidade da formacdo do consenso
cientifico. O “Problema de Legitimidade” foi substituido pelo “Problema de Extensdo”,
dissolvendo a fronteira entre o especialista e o publico. Por isso, mostrou-se necessaria uma
Terceira Onda de Estudos Cientificos, com estudos de especializacao e experiéncia. Ressalta-
se o valor do conhecimento e da experiéncia dos cientistas e tecn6logos em compara¢do ao
conhecimento e experiéncia dos outros. A questdo da legitimidade foi resolvida, visto que se
mostrou que a base de tomada de decisdo técnica pode e deve ser expandida além dos
especialistas, porém a questdo da extensdo ainda necessita vaser resolvida, visto que até que

ponto a participag¢do na decisdo técnica deve ser expandida?

Inicialmente Collins e Evans (2002) definem que o termo “especializagdo leiga” deva
ser substituido por “especialistas baseados na experiéncia”, visto que os “especialistas leigos”
sdao simplesmente “especialistas”, mesmo que a sua experiéncia nao seja certificada, que sao
encontrados em pequenos grupos especializados. Para os autores ha modelos idealizados
denominados “trés ondas” de estudos cientificos. Na primeira onda, nas décadas de 1950 e 1960
o foco dos analistas sociais era o de compreender, explicar e reforgar a ci€ncia sem questionar
sua base, com a ciéncia era exotérica e autoritaria. Esta onda positivista comegou a ser
questionada na década de 1960 com o livro de Thomas Kuhn, caindo por terra na década de
1970. A segunda onda, que teve inicio na década de 1970 e continua nos dias de hoje denomina-
se “construtivismo social” e “sociologia do conhecimento cientifico”. Foi demonstrando que os

“fatores extra-cientificos” sdo necessarios para encerrar os debates técnicos e cientificos, nao
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bastando os métodos cientificos, experi€ncias, observagdes e teorias. Os estudos cientificos

foram direcionados ao uso do conhecimento cientifico em institui¢cdes sociais.

A Terceira Onda ndo demonstra que a Segunda Onda esteja intelectualmente falida, mas
¢ uma das formas na qual a Segunda Onda pode ser aplicada a um conjunto de problemas que
a Segunda Onda nd3o consegue resolver de maneira intelectualmente coerente. Portanto a
Terceira Onda nao substitui a Segunda Onda, visto que abordam problemas diferentes. O
objetivo ¢ o de identificar quem deve ou nao contribuir com a sua experiéncia para a tomada de
decisdo. As partes interessadas desempenham um papel diferente das que possuem a
experiéncia, separando o cientifico e técnico do politico. Visa-se reconstruir o conhecimento e
nao o redescobrir. Para os autores a comunidade cientifica em geral ndo desempenha um papel
especial ou superior na tomada de decisdo, sendo indistinguivel dos cidadaos em geral. Isto
porque a ideia de que os cientistas tém autoridade especial em vista de suas qualificagdes e

formagao cientifica pode ser prejudicial e enganosa.

Para Collins e Evans (2002) ha trés niveis de especializacdo. A primeira seria a sem
expertise, representada pelo grau de expertise em que o pesquisador de campo se expde, que se
mostra insuficiente para realizar uma analise sociologica ou trabalho de campo participativo.
J4 a segunda refere-se a experiéncia interacional, em que héa experiéncia suficiente entre os
participantes para interagdo e analise socioldgica. E por fim, o terceiro nivel ¢ o da experiéncia
contributiva, em que héa experiéncia suficiente para contribuir com a ciéncia de campo
analisado. A expertise representa uma categoria em que os analistas pensam sobre si proprios.
A tarefa principal esta ¢ a de comegar a pensar como diferentes tipos de conhecimentos devem
ser combinados para tomar decisdes em diferentes tipos de ciéncias e empreendimentos
culturais, contribuindo para o debate através da experiéncia contributiva especializada nos

estudos cientificos voltados ao conhecimento e experiéncias.

Para Sismondo (2010) os membros do publico leigo, muitas vezes tem a expertise que
pesa nas decisdes técnicas conforme demonstrado nos estudos de Epstein e Wynne. Epstein
(1996) demonstra o poder de influencia sobre decisdes dos ndo cientistas organizados que
interagiam com pesquisadores da AIDS em 1980 e inicio dos anos 1990. Os ativitas
trabalhavam no sistema fazendo lobby com agéncias governamentais e pesquisadores,
tornando-se “especialistas leigos” em AIDS, por vezes surpreendendo os cientistas com seus
conhecimentos, o que acarretou conquistas importantes em direitos sociais e de saude. J& o

estudo Wynne (1996) relata que apds um acidente nuclear de Chernobyl em 1986 o governo
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britanico classificou a contaminacdo como insignificante, impondo uma restricio de trés
semanas ao abate de ovelhas infectadas. Contudo, para os agricultores locais, a radioatividade
era resultado de um incéndio de 1957 na Usina Nuclear de Sellafield, que ficava localizada
proxima as areas afetadas. Os criadores de ovinos tinham um ceticismo profundo em relacao a
comunidade cientifica e ao governo. Estudos posteriores demonstraram que os agricultores
estavam certos. Para Sismondo (2010) os agricultores tinham um historico de desconfianca em
relacdo ao governo e cientistas, que minimizavam o perigo cometendo erros, ignorando a
experiéncia dos agricultores sobre habitos da criagao de ovelhas, discordando do conhecimento

dos agricultores sobre eles mesmos.

2.3.1 A relacdo médico/paciente e o paciente informado

O paciente possui conhecimentos especificos relativos a experiéncia da doenga que deve
ser transmitida ao médico. O didlogo ¢ de extrema importancia para a obtencao da qualidade da
saude, de forma que o paciente ¢ tratado como sujeito ativo. Na falta de conhecimento
especializado, as opinides dos pacientes constroem conhecimentos e mobilizam os médicos, o
que permite dar relevancia a outros fatores advindos da doenga, como desnutri¢do, dor e

depressdao (BARBOT, 2000).

Ao receber o diagnostico o paciente entra em um processo de luto, onde deve se adaptar
a sua restricdo, de maneira ativa. Cabe ao médico informar o paciente de maneira franca se o
individuo tem condigdes de aceitar seu novo estado e quais sao as suas decorréncias. A equipe
interdisciplinar e pessoas proximas ao paciente devem contar com um periodo de tristeza e
inconformismo, por parte do doente. Porém, a superagao desses momentos ¢ esperada, mas nem
sempre ¢ observada, especialmente quando o paciente passa por um processo cronico, visto que
0 paciente esta cronicamente privado de algo, sendo acompanhado por um médico que nao pode
cura-lo. Na relacdo médico-paciente, nos processos de cronicidade, observa-se que a
dependéncia pode ser encarada de diferentes formas: de maneira compreendida e delimitada;
inconscientemente desejada para atender anseios infantis inconscientes e rejeicdo da
dependéncia. Nesse ultimo caso, destaca-se os pacientes resistentes aos tratamentos, mantendo

habitos incompativeis a nova condicdo (SCHIMDT; MATA, 2008).
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Taddeo et al. (2012) ressaltam que alguns pacientes aguardam o momento da consulta
para dialogarem sobre suas angustias relacionadas a doenga, mas em alguns momentos acabam
ndo encontrando espago para a discussdo, ¢ a relagdo profissional-paciente acaba nao se
concretizando o que pode prejudicar a continuidade do tratamento. A importancia da relagdo
clinica explica porque a adesdo ao tratamento depende mais do profissional de saude do que do
paciente em si. Observa-se um foco na conformidade, em uma relagdo de autoridade em que a
liberdade de escolha do paciente fica reduzida, ndo sendo levada em conta as necessidades,
expectativas e cultura do paciente. A visualizagdo do paciente de maneira diferenciada do
modelo convencional permite uma abordagem integral, deixando de limitar-se a cura da doenga
ou o tratamento de sintomas, contribuindo para um melhor desempenho na qualidade de vida

do paciente.

Taddeo et al. (2012) deixam explicita com um relato, a importancia dos grupos de apoio

quando a relacdo médico paciente ndo ¢ tao satisfatoria:

Quando a gente vai para a consulta os doutor ndo tem tempo de olhar nem pra gente,
quem dira de escutar nossos medos, nossas duvidas, mas aqui no grupo ndo, a gente
fala o que pensa, o que vive e entende melhor das coisas, ai a gente se sente
importante, passa a querer ensinar os outros, a cuidar da gente, a viver melhor...
(Usuaria 12) (TADDEO ET AL. 2012, p. 2928).

Taddeo et al. (2012) ainda destacam que muitas vezes os atores sociais envolvidos nos
cuidados aos pacientes os considera incapazes de realizar o autocuidado, ndo fornecendo de
maneira clara todas as informagdes necessarias relacionadas a praticas de educagdo em saide e
por sua vez, deixam de conhecer as historias de vida e problemas vivenciados, o que causa
lacunas na relacao profissional-paciente. Por isso, muitas vezes o paciente tem o desejo de ser
ativo no seu tratamento, mas ndo encontra os subsidios para fazé-lo. Os pacientes afirmam que
acabam nao seguindo as orientag¢des sugeridas pelos profissionais pois ndo tem conhecimento

da doenca, da sua gravidade e possiveis complicacdes.

Chen et al. (2020) afirmam que a interagdo entre médico-paciente deve ser vista como
um dos principais componentes dos cuidados de satde, mas que representa uma forma de
comunica¢cdo dominada pelo médico. Representa uma troca de informagdes, que orientam
cientificamente o diagnostico e o tratamento do paciente, de modo que ambos possam formar
um consenso, numa relacdo de cooperagdo e confianga. Tem como objetivo promover o

desenvolvimento médico, o progresso social e manter a saude. Ressalta-se algumas deficiéncias
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nesse processo, como o fato dos pacientes perderem o contato com o médico apds a alta
hospitalar. Além disso, conselhos médicos sdo com frequéncia esquecidos. Com o surgimento
da interagao médico-paciente online, ocorreu a transcendéncia das limitagdes de geografia e
tempo. Observou-se que o paciente que fornece mais detalhes ao médico, permite que o mesmo
fornega conselhos mais precisos, além disso, o suporte social do médico influencia na satisfagao
do paciente e por fim, os pacientes com doengas mais graves anseiam por um tratamento mais
eficaz, com mais apoio emocional e informativo. O paciente desempenha um papel primordial
na relagao com seu médico, quando eles se engajam nas sugestdes precisas. Com base na teoria
de suporte social, ¢ possivel afirmar que tanto o suporte informativo quanto o emocional do

médico, influencia na sua relagdo com o paciente.

Barbot (2006) afirma que ha quatro tipos de pacientes: o gestor da sua doenga, o
empoderador, o sidbio e o experimentador. Essas percepcdes baseiam-se em diferentes
perspectivas, como na relag@o entre os diferentes tipos de conhecimento da doenga (cientifico
e experiéncia pessoal), distribui¢do de papéis e poderes entre os atores do sistema de satde,
como o paciente, governo, industria farmacéutica e classe médica. Paralelamente a essa
pesquisa em ciéncias sociais, um conjunto de estudos demonstra como as associagdes, criadas
para combater doengas, t€ém funcionado. Na Franga, no inicio do século XX os pacientes eram
vistos como “objetos de solicitude” e “sujeitos a moraliza¢ao”, onde as principais decisoes eram
tomadas pelos profissionais. Diversas mudancas foram acontecendo. As associagdes passaram
a ter um maior envolvimento com pacientes e familiares, criando um novo espago para a

experiéncia do adoecimento.

Pereira Neto et al. (2015) discutem sobre a emergéncia atual do “paciente informado”,
individuo inteirado sobre sua condi¢do de satde, devido ao compartilhamento de informagdes

realizadas na internet e de pesquisas extensas.

Taddeo et al. (2012) afirma que o empoderamento trata-se de um processo no qual o
individuo adquire dominio sobre a sua propria vida, adquirindo conhecimentos que dao
subsidios nas tomadas de decisdes a respeito da sua saude. Destaca-se o importante papel que
o profissional de satide possui no empoderamento do paciente, o que leva a pensar em um novo
modelo de assisténcia ao doente cronico, reestruturando a qualificagdo dos profissionais de
satde inseridos nas praticas de Saude da Familia, inserindo o empoderamento do paciente como
pilar nas praticas de cuidado. As doengas cronicas tém se tornado cada vez mais comuns nos

servicos de saude, o que requer a atencao dos profissionais de saude e empoderamento dos
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pacientes, estes que consideram a educacdo e orientagdo em saude como primordiais no

incentivo a pratica do cuidado de si.

2.4 Doencgas Cronicas ndao Transmissiveis

Malta et al. (2006) relatam o aumento significativo de casos das doengas cronicas nao

transmissiveis (DCNT) ndo s6 no mundo, mas também no Brasil:

As mudangas nos padrdes de ocorréncia das doengas tém imposto, constantemente,
novos desafios, ndo s6 para os gestores e tomadores de decisdo do setor da Satide como
também para outros setores governamentais, cujas agdes repercutem na ocorréncia
dessas doengas. O desafio do financiamento das a¢des é um deles. Doengas cronicas
custam caro para o Sistema Unico de Satde (SUS). Se nio prevenidas e gerenciadas
adequadamente, demandam uma assisténcia médica de custos sempre crescentes, em
razdo da permanente e necessaria incorporagdo tecnologica. Para toda a sociedade, o
numero de mortes prematuras e de incapacidades faz com que o enfretamento das
"novas epidemias", causadas por doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNT),
demandem significativos investimentos em pesquisa, vigilancia, prevengéo, promogao
da saude e defesa de uma vida saudavel (MALTA et al., 2006 p. 2).

Pontes et al. (2004) afirmam que as doencas cronicas representam um grande problema
para a sociedade moderna, visto que tendem a ser progressivas com a evolugdo afetando

diretamente aspectos do dia a dia e interferindo no grau de satisfacao de vida do doente.

Diversas doengas sdo classificadas como DCNT, mas no caso desta pesquisa, o foco

estard na Doencga de Crohn, definida brevemente a seguir.

2.4.1Uma tentativa de defini¢io da Doenc¢a de Crohn

Hanauer (2006) afirma que a Doenga Inflamatoria Intestinal (DII) ¢ uma condi¢do
cronica sem cura que afeta o trato gastrointestinal, que no geral requer cuidados para toda a
vida, podendo causar morbidade, mas nao associada ao aumento da mortalidade, com a maioria
dos pacientes sendo capaz de viver uma vida produtiva e normal. Curiosamente a DII ¢ uma
doencga de limpeza, visto que se observa que a falta de saneamento aparenta proteger contra a
DII. Caracteriza-se por defeitos imunorreguladores na mucosa, associados a exposicao
microbiana, com vdrias teorias sobre o processo: barreira mucosa defeituosa aos antigenos

luminais, resposta imune disfuncional ao hospedeiro e/ou infec¢ao por um patogeno especifico.
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A colite ulcerativa e a doenca de Crohn sdo as principais constituintes da DII, causadas por uma

complexa interacdo de fatores genéticos, ambientais e imunorreguladores.

Quanto ao tratamento, Hanauer (2006) afirma que pode envolver a administracdo de
esteroides em altas doses, imunomoduladores e cirurgia, além da possibilidade de terapia

direcionada a interromper a cascata inflamatoria.

A Doenga de Crohn pode afetar todo o trato gastrointestinal, da boca a regido perianal,
sendo o ileo terminal e o colon os locais mais afetados. A doenga tem um curso a longo prazo
com periodos de remissdo clinica e periodos de exacerbacdes intercorrentes. Os sintomas
apresentados incluem diarreia, perda de peso e dor abdominal, podendo ser bastante debilitante.
A abordagem da gestdo da doenga combina o tratamento médico adequado, endoscopico e/ou
cirargico, com informacgdes e suporte conforme necessidade. Os objetivos sdo os de minimizar
ou excluir sintomas, proporcionando qualidade de vida, evitando hospitalizacdes, cicatrizando
endoscopicamente a mucosa e diminuindo os efeitos adversos das medicagoes (MAYBERRY,

etal., 2013).

As estratégias terapéuticas visam a remissao profunda e prolongada da doenga,
prevenindo complicagdes e interrompendo a sua progressao. Acredita-se que a doenca de Crohn
seja resultado da juncdo de fatores ambientais, microflora intestinal e suscetibilidade genética,
0 que gera uma resposta imune anormal da mucosa e o comprometimento da fun¢do da barreira
epitelial. O suporte nutricional ¢ um fator fundamental no manejo dos pacientes com doenca de
Crohn, isso porque muitos podem apresentar perda de peso e desnutricdo. O tratamento
medicamentoso inclui imunossupressores como o metotrexato, tiopurinas e azatioprina, terapia
anti-TNF (Fator de Necrose Tumoral) como o infliximab, adalimumab e certolizumab pegol,
além de novas drogas biologicas, como o vedolizumab e ustekinumab. Em alguns casos a

cirurgia € necessaria (TORRES et al., 2017).

Zhao et al. (2021) afirma que a Doenga de Crohn afeta o trato alimentar, causando dor
abdominal intensa, fadiga, colicas, diarreia e desnutri¢do, que podem levar a hemorragia,
obstrugao intestinal e/ou fistula, podendo ser fatais. Ainda sem cura conhecida, requer cuidados
de satde a longo prazo, trazendo importantes gastos financeiros para os pacientes e familia.
Buscar novas formas de alterar o curso clinico da doenga, visando a remissao de sintomas,
menos hospitalizagdes e consequentemente mais qualidade de vida ¢ imperativo. Grande
numero de pesquisas tem se dedicado a busca de interven¢des médicas, envolvendo planos de

tratamento e medicamentos bioldgicos, que apesar dos beneficios conhecidos, sdo caras e
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associam-se a efeitos colaterais importantes como riscos maiores a linfoma, reacdes

imunolégicas e infeccdes.

A prioridade para alcancar uma abordagem centrada no paciente com DII de maneira
participativa ¢ a deteccdo precoce das necessidades psicossociais do paciente. Um segundo
passo crucial ¢ a de desenhar e implementar uma abordagem organica que promove o
envolvimento do paciente, familia e/ou cuidador, que requer atividades de informagao eficazes,
iniciativas psicoldgicas e psicossociais, possibilitando o envolvimento na gestdo da doenca,
sendo necessario, para isso, sensibilizar os profissionais de satde envolvidos apoiando o
engajamento do doente, cuidador e das organizagdes de saude. Ressalta-se que o uso mais
personalizado e sensivel das diferentes tecnologias digitais em saude auxilia o alcance desses
objetivos, desde que o uso seja realizado de maneira mais proficiente e consciente

(GRAFFIGNA, et al., 2021).

Pacientes acometidos com DII, tem buscado informagdes a respeito da doenca na
internet e em grupos de apoio, onde a participacdo dos mesmos tem se mostrado relevante.
Reich et al. (2016) demonstrou que o nimero médio de horas gastas por dia nas midias sociais
pelos pacientes com DII foi de 1 hora por dia, sendo o Facebook a midia mais acessada seguida
do site Crohn’s and Colits Foundation of America, o que demonstra que a internet tem
importante influéncia na vida dos pacientes, impactando também na experiéncia vivida e

compartilhada de maneira online.

2.5 O impacto da internet na experiéncia da doenga

Eysenbach e Jadad (2001) afirmam que com o advento da tipografia movel, a
capacidade de produzir e distribuir informagdes acelerou, ultrapassando a capacidade humana
de processar as informacgodes, inaugurando a era da informatica de satide do consumidor, em que
as pessoas possuem uma capacidade, sem precedentes, de acessar informagdes e participar
ativamente dos cuidados em satde que se baseiam em evidéncias. Espera-se que todos os
consumidores consigam acessar informagodes validas e importantes sobre seu estado de saude,
de modo a gerenciar o curso de agdes possiveis, porém, observa-se barreiras que impedem o
acesso a informagdes, descritas a seguir: acesso a informag¢ao impedido pelos profissionais de

saude, num modelo classico e paternalista, onde ndo hé4 abertura para a tomada de decisdao
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compartilhada; falta de fontes de facil acesso de informacgdes relevantes e de qualidade; baixa
alfabetizacdo em saude, especialmente em idosos; acesso limitado a internet; informagdes mal
organizadas com qualidade e relevancia variaveis e poucos mecanismos para controle da

qualidade da informagao.

Para Barker (2008) na atualidade a internet ¢ a principal fonte de informacdes médicas
e de saude. Praticamente qualquer sofredor de quase todas as condi¢des podem buscar
eletronicamente por grupos de apoio e se conectar com eles. As buscas online realizadas pelos
individuos visando entender seus sintomas resultam em uma série de informagdes advindas de
sites comerciais e sem fins lucrativos, que possibilitam o conhecimento de condi¢des médicas,
diagnosticos e tratamentos, até entdo desconhecidos a ele, que podem ser discutidos com seus

médicos.

Pereira Neto et al. (2015) afirma que a expansdo da internet alcancou um potencial
inimaginavel hé alguns anos atréas, o que causa espanto aos nascidos na década de 1950, devido
a velocidade da expansdo das tecnologias de informacdo. A satde tornou-se nos ultimos anos
uma das principais preocupacdes dos homens, alcangcando um valor inédito na historia e por
esse motivo, ¢ cada vez maior o numero de pessoas realizando pesquisas na internet a respeito
de suas condic¢des de satde. No que tange a grupos de apoio em redes sociais, verificou-se que

os pacientes buscam desabafar, buscar conselhos e sentirem-se acolhidos.

O Brasil ocupa o primeiro lugar no mercado de internet na América Latina e o quarto
maior mercado de internet do mundo, com relagdo ao nimero de usuarios de internet em 2022,
sendo o Facebook a rede mais popular entre os brasileiros, com 165,46 milhdes de usuarios no
Brasil, concentrando cerca de 48,56% de todas as visitas a sites de midias sociais no pais. Em
2019 os internautas brasileiros gastaram 225 minutos diarios nas redes sociais (STATISTA,
2022). Com a ampliagdo de acesso a dispositivos, ampla conectividade com a internet e acesso
de maneira gratuita a redes sociais, observa-se um aumento significativo de pacientes que se
inserem nas midias sociais, visando obter informacgdes e trocas de experiéncias com outras
pacientes acometidos com as mesmas doencas. Nesse sentido Greene et al. (2011) afirmam que
existem diversas trocas de informagdes sobre doengas no Facebook e sites de rede sociais
online, que representam novas fontes de conhecimento, engajamento e apoio para os pacientes
que vivem com doencas cronicas, mas a qualidade e o conteudo das informacgdes sdo pouco

compreendidos.
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Allen et al. (2019) afirmam que a forma como os cuidados ao paciente ¢ pensada e
prestada mudou de maneira intensa nas ultimas duas décadas, devido ao aumento da
longevidade, alteracdo de perfil da doenga aguda para a cronica e influenciadas por pressoes
econOmicas e sociais, o que transformou os pacientes em auto gerenciadores. Além disso,
configura-se um novo estagio de transicdo de cuidado mediado de maneira digital, o que
demonstra que a natureza do suporte ¢ mutavel e adaptavel as possibilidades sociais. Reforga-
se que as transi¢des epidemioldgicas e demograficas criaram situagdes, em diversos paises
ocidentais, que reduziram o envolvimento do Estado na gestao da doenca, levando a internet a
assumir um papel cada vez maior no apoio ao paciente em suas praticas de autogestao. O suporte
offline ainda mostra-se essencial, mas a internet oferece ao paciente a oportunidade de obter
ajuda e informagdes longe do suporte profissional. Porém, observa-se uma posicdo de
desvantagem aqueles que ndo podem ou mesmo conseguem utilizar adequadamente os

récursos.

Segundo Sharma e Khadka (2019), o crescimento acelerado das midias sociais tem
alterado a forma como os individuos se comunicam, colaboram e interagem, tornando-se uma
parte indispensavel da vida das pessoas no mundo todo. As pessoas, lentamente, estdo acatando
a ideia de compartilhar informagdes pessoais relacionadas a satide em grupos de apoio social
de saude online, sendo atraente a obten¢ao de informacdes imediatas e apoio de outros pacientes
com as mesmas patologias. Por ser de menor custo, com rapida difusdao, ampla disponibilidade
e conectividade instantanea as midias sociais e grupos de apoio online, os tornam novas formas
de adquirir apoio social e informagdes. O apoio informativo € o principal tipo de apoio que as
pessoas procuram em comunidades de suporte social em saude online, além disso, o
empoderamento do paciente influencia na sua permanéncia no grupo, como ¢ o caso do paciente
que se sente no controle da sua doenga cronica e consegue gerencia-la com o apoio dos grupos.
Além disso, o ser humano tem a necessidade fundamental de pertencer e de manter uma
conexao interpessoal com os outros. A Figura 2 apresenta um modelo de pesquisa conceitual,

com 12 sugestdes de variaveis para modelo de pesquisa:

Figura 2: Modelo de pesquisa conceitual
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Quanto ao funcionamento da comunidade virtual, ¢ possivel que ela funcione como uma
fonte de apoio psicoldgico aos pacientes, que podem socializar seus medos e aflicdes.
Mensagens motivacionais sao amparadas por textos e imagens. Observa-se a ideia de amparo,
apoio e acolhimento. As respostas aos questionamentos dos membros, no geral, sdo os
participantes apresentando sua propria experiéncia. As informac¢des compartilhadas sugerem o

empoderamento do cidadao (PEREIRA NETO et al. 2015).

Bernstein et al. (2011) verificaram que a maioria dos pacientes recém diagnosticados
com DII, no periodo de 2 meses, consideravam nao ter recebido informagdes importantes, como
o manejo ideal de sintomas, dor e dieta. Apesar do advento da internet e o crescimento dos
grupos de apoio, os pacientes ainda preferem obter informagdes do seu médico. Porém, entende-
se que, na maioria das situagdes, as comunicacdes verbais tradicionais de médico a paciente
ndo conseguem esclarecer totalmente as duvidas e anseios do paciente e informagdes
complementares bem elaboradas sdo importantes na produ¢do de comunicagdo e educacao de

maneira mais eficaz.

Aprender como o outro lida com a doenga pode ajudar o paciente a se socializar em um
novo papel, ou mesmo criar um senso de identidade com a integragao de um novo diagnostico.
Observar que outras pessoas enfrentam problemas semelhantes ajuda o paciente a se sentir mais
“normal” para conciliar e gerenciar sua condi¢do de saude em outros aspectos da sua vida, como

trabalho, familia, viagens e relacionamentos, dando suporte a relacionamentos do mundo real.
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Porém o isolamento do mundo real pode causar uma dependéncia de “suporte virtual”,
impedindo o beneficiamento do paciente na convivéncia com pacientes da sua localidade.
Diversas frustracdes podem surgir da experiéncia online. Os pacientes que relatam suas
experiéncias com frequéncia podem se sentir irritados se nao o levarem a ter melhoras. Além
disso, tratamentos deficientes podem desencorajar ou aumentar a ansiedade de outros pacientes.
Tratamentos desiguais, de diferentes paises, ou mesmo que exigem um maior investimento,
podem ensinar o quanto a economia influencia a satide. Podem surgir cenarios como o “céu da

hipocondria” com excessivo uso de servigos de saude (ZIEBLAND; WYKE, 2012).

Rogers et al. (2011) afirmam que o aumento do numero de pessoas vivendo com
condi¢gdes de longo prazo e com alto custo na prestacdo de servigos e suporte requer o
desenvolvimento de meios de apoio ao autocuidado, que possibilitem a mudanca de
comportamento, com o empoderamento do paciente, aumento da eficacia e consequente
redu¢do do uso de recursos de saude. Neste sentido, as redes sociais ou sistemas de suporte,
apresentada na Figura 3, demonstra que, embora tradicionalmente o gerenciamento da doenga
acontece a nivel de profissionais de satude, o foco principal do autogerenciamento pode mudar
de pessoa para pessoa, podendo ser membros de suas comunidades pessoais, grupos
comunitarios e de apoio, profissionais ndo pertencentes a saide e profissionais da satide. As
redes sociais possibilitam mapear aonde e quando o autocuidado sera direcionado de maneira
mais adequada, possibilitando identificar os tipos de suporte que os pacientes com doencas
cronicas valorizam, que podem ser menos Obvios com relacdo a saude, mas que geram as

sensacdes de proposito, bem-estar e pertencimento.

Figura 3: Sistemas de Suporte para Condi¢des de Longo Prazo.
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GPs
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Neighbours
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Acquaintances

Fonte: Rogers et al. (2011), p.3.

Ainda segunda Rogers et al. (2011) uma vez que um conjunto amplo de relagdes pode
ser considerado, questiona-se o que de fato ¢ relevante no autocuidado e quais s@o as
prioridades. Durante a consulta, nem sempre todas as prioridades do paciente sdo abordadas e
quando ¢ alterado o foco para uma rede mais ampla, os resultados buscados pelo profissional
podem ter sua importancia secundaria ao paciente, que pode focar por exemplo, no seu bem-

estar, conforme abordado na Figura 4.

Figura 4: Autogestdo, Doenga Cronica e Redes Sociais.
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Os grupos de apoio online sdo usados por muitas pessoas com doengas graves e para
que esses grupos sejam eficazes e sustentados, o comprometimento e a retencdo dos membros
sdo importantes. Observa-se que quanto mais apoio emocional os membros foram expostos,
menor ¢ o risco do abandono. Portanto, o suporte informacional ndo tem efeitos consideraveis
sobre o comprometimento, uma vez que satisfaz as necessidades dos usuarios a curto prazo, ja
o apoio emocional melhora as relagdes dos membros uns com os outros, pois aumenta seus
sentimentos de compromisso com o grupo. Além disso, muitos deixam de participar dos grupos
porque percebem que as informagdes que recebem nao sdo uteis, € quanto mais informagdes

recebidas, maior a probabilidade de sairem (WANG, KRAUT, LEVINE, 2012).

Coulson (2013) afirma que através das comunidades de suporte online, os pacientes
interagem entre si por meio da comunicagao escrita sincrona (como em salas de bate-papo) ou

assincrona (como em féruns de discussao), possuindo moderadores profissionais ou pares.

Zhang, He e Sang (2013) relataram na sua pesquisa o papel do administrador, que foi o

criador e também um dos participantes mais ativos do grupo, postando mensagens, lemas e
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imagens visando elevar o espirito dos participantes do grupo e respondendo algumas perguntas.
Funcionou também como regulador do grupo, definindo as normas para o bom funcionamento
do mesmo. Além disso, desempenhou fungdes de “policia”, resolvendo abusos ou conflitos
entre os participantes. J& quanto aos membros do nucleo central representavam um pequeno
grupo de participantes que postavam com frequéncia, dedicando esfor¢os para manter a
comunidade, sendo os principais contribuintes do conteudo. Os membros do grupo central
mostram um forte senso de pertencimento ao grupo e desempenhavam um papel importante no
policiamento das postagens do grupo. Quanto aos membros gerais, observou-se que 0os mesmos
contribuiram para a constru¢do da comunidade, com a maioria sendo educada em suas
interagdes, acolhendo calorosamente os novos membros, cumprimentando os outros membros,
agradecendo comentarios e confrontando ofensas e abusos. Essas trés forgas, administrador,

membros do grupo principal e membros gerais, tornam o grupo virtual nutritivo e seguro.

Ja Benetoli et al. (2017) analisaram grupos de doentes cronicos que utilizam plataformas
de midia social para fins relacionados a saude e verificaram que o uso do Facebook para fins
de saude foi considerado bastante conveniente, visto que se integrou na utiliza¢ao geral da
plataforma, além disso, ndo precisa sair da midia, pois as atividades do grupo aparecem no seu
feed de noticias. A frequéncia do uso se relaciona com a disponibilidade aos dispositivos
eletronicos, sendo um gatilho para o uso e engajamento online um novo problema de saude ou
surto da doenga. Os principais motivos relatados pelos pacientes para se engajar nas plataformas
de midia social eram a informagao e o apoio social. Houve o interesse em saber o que as outras
pessoas com a mesma condicdo de satde estavam sendo tratadas, aprendendo com as
experiéncias daquelas em uso da mesma medicag¢do, que poderia representar também uma
checagem da conduta médica. Os efeitos colaterais representam um importante gatilho para as
pesquisas online, além da busca por medicamentos complementares alternativos e de
informagdes fornecidas de maneira incompleta pelos profissionais de saude. Além disso,

observou-se que as necessidades ndo eram apenas médicas e terapéuticas, mas também sociais.

Para Benetoli et al. (2017) a maioria dos participantes das midias sociais prefere
observar as informagdes, ao invés de fornecer, por ndo sentirem estar contribuindo informagdes
novas ou relevantes. No entanto, houve participantes muito ativos, dispostos a contribuir caso
conhecessem o tema, feita de maneira confortavel, por relatar, muitas vezes, suas proprias
experiéncias, sendo um motivador para a participagcdo o desejo genuino de ajudar outras pessoas

a enfrentarem os mesmos problemas de saude. J4 quanto a identidade, ha véarias abordagens,
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variando de total abertura, com nomes e fotos disponiveis, a participantes que restringiram seus
dados, ou mesmo que utilizaram um pseudonimo, devido a preocupagdes pessoais ou ao

estigma associado a doencga.

Os moderadores fornecem lembretes que informam os membros do grupo sobre as
configuragdes de privacidade do grupo e de sua conta pessoal. Todas as postagens em um grupo
fechado ou provado no Facebook sdao visiveis apenas para membros do grupo e seus
moderadores, requerendo maior atencdo quanto a seguranca de dados e privacidade do

gerenciamento de dados (PARTRIDGE et al. 2018).

O'Leary et al. (2020) apontaram algumas informagdes sobre o funcionamento do
Facebook, sob a visdo dos participantes da pesquisa. Os grupos do Facebook permitem que as
comunidades se reinam em um s6 lugar e se conectem com outros pacientes com problemas e
experiéncias semelhantes, cujo ambiente ¢ amigavel, mas com algumas divergéncias como ¢ o
caso das postagens nado respondidas em grupos maiores. Os grupos analisados foram definidos
como fechados, podendo ser descobertos em uma pesquisa, mas com postagens acessiveis
apenas para membros. Esse tipo de privacidade proporciona ao participante seguranga para falar
abertamente e intimamente sobre sua doenca, longe de seus familiares e amigos. Os recursos
de reagdo (curtir, amar, ndo gostar, etc.) sdo usados para ajudar a comunicar um sentimento de

empatia. Os comentarios sao a principal forma das pessoas se comunicarem.

Algumas questdes sao importantes sobre até que ponto as empresas privadas promovem
seus produtos nesse ambiente ndo regulamentado. Pacientes ¢ médicos sdao sabem se as
informagdes obtidas pelos grupos no Facebook sdo precisas e os pacientes por vezes recebem
conselhos para participar de atividades que podem vir a ser prejudiciais. Observou-se que os
grupos funcionam como espagos promocionais, comunidades de apoio, repositérios de sujeitos
de pesquisas recrutaveis e locais para solicitagdo e fornecimento de conhecimento de doengas.
Pouca evidéncia foi verificada quanto ao comportamento de automedicagdo perigosa, enganosa
ou arriscada, mas a incapacidade de verificar a identidade do pdster e a promogdo de
modalidades terapéuticas ndo aprovadas pela Food and Drug Administration (FDA),
representam um problema significativo para a confiabilidade das informagdes, podendo existir

empresas disfarcadas de pacientes e de pesquisadores (GREENE ET AL., 2011).

Kross et al. (2013) apresentam o lado sombrio do Facebook, que prevé mudangas
negativas com relagdo a satisfacdo em suas vidas e os sentimentos no dia a dia dos pacientes

usuarios. Verificou-se que quanto maior o tempo de uso, mais insatisfeitos os usuarios se
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sentiam, apesar de fornecer um importante recurso de satisfacdo de necessidade de conexao

social.
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CAPITULO 111

3. Pesquisas relacionadas

Diferentes tipos de pesquisas tém sido realizados no campo de grupo de apoio a
pacientes com DII e demais tipos de doengas, nao s6 nos grupos presenciais, mas também nos

grupos online, presentes em midias sociais, que serdo melhores descritos a seguir.

3.1. Doencgas Inflamatorias Intestinais

Na pesquisa de Oliveira et al. (2007) foi realizado um estudo com os pacientes do
ambulatorio de Doencas Inflamatdrias Intestinais do Hospital Universitario Clementino Fraga
Filho da Universidade Federal do Rio de Janeiro com grupos que recebem apoio social e grupos
que ndo recebem apoio social. Nas reunides de apoio, realizadas mensalmente foram discutidos
assuntos relacionados as DII como cirurgia, ostomia, cancer, dieta, efeitos colaterais dos
medicamentos, incertezas dos resultados e direitos dos pacientes. Foram recrutados 27

pacientes e 16 completaram o estudo, com aplicagcdo de questionarios.

A avaliagdo da qualidade de vida relacionada a satde (QVRS) foi realizada através da
mensurac¢do dos escores totais ¢ dos dominios entre os grupos com apoio social e sem apoio
social. Nao se observou diferengas significativas entre os grupos com relagdo a QVRS ao longo
do tempo, mas verificou uma variacao estatisticamente significativa na avaliagdo do dominio
de Aspectos Sociais e de Aspectos Emocionais entre o primeiro € o quarto momento. Apesar
de ndo haver consenso quanto ao apoio social fornecido ao paciente, o estudo teve como
objetivo reunir individuos que compartilhavam das mesmas dificuldades e preocupagdes, visto
que o sofrimento produz emogdes intensas e observa-se a necessidade de compartilhar essas
emocdes. Sabe-se que o conhecimento sobre a doenga € essencial para os pacientes das DIIs,
que pode influenciar positivamente na atividade social, qualidade de vida e na capacidade de

aceitar e enfrentar o tratamento (OLIVEIRA et al., 2007)
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Ja Coulson (2013) pesquisou 249 pacientes que vivem com DII, explorando diversos
assuntos como os motivos de ingressar nos grupos, padrdes de uso e como a participagdo afetou
sua experiéncia com a doenca. O motivo principal relatado, que os levam a usar as comunidades
online foi o de encontrar outras pessoas em situagdes semelhantes, seguidas do desejo de obter
informagdes, conselhos e apoio emocional. Quanto aos padrdes de uso observou-se que em
média, os usudrios permaneciam nas comunidades de suporte online por um periodo de 2 anos.
A maioria relatou usar diariamente, seguida da op¢cdo semanalmente, gastando em média 4
horas semanais. Ha relatos relevantes como o de um membro que a acessibilidade ¢ o que chama
atengdo, pois quando se esta doente, muitas vezes ndo ¢ possivel sair de casa. Outros afirmam
que a leitura de mensagens postadas por outros membros os educou sobre habitos alimentares

e os acalmou quanto a tratamentos ja realizados por outros pacientes para os que estdo iniciando.

Coulson (2013) ainda destaca as limitagdes apresentadas em trés areas pelos pacientes
e usuarios: obtengdo de informagdes e avaliacdo da qualidade, negatividade e interacdo. Quanto
as informagdes e avaliagdo da qualidade, observou-se que muitas vezes os pedidos de
informacdes demoram para ser respondidos, € em alguns casos, nao se obtém resposta, ja quanto
a qualidade das informag¢des os membros consideram um desafio pesquisar diversas
informagdes e identificar o que de fato ¢ importante. Quanto a negatividade extrema, observou-
se que muitos relatam sintomas particularmente ruins, criando sentimentos de ansiedade e
preocupacao. Com relacao a interacao com outras pessoas online, alguns relataram ser um ponto
positivo, visto que se sentiam mais a vontade para falar sobre as suas limitagdes, medos e
anseios com desconhecidos enquanto outros relataram que auséncia da proximidade fisica se
mostra um limitador de sentimentos, podendo ndo gerar relacionamentos significativos, ha
também a questao da limitagao de tempo na interagdo, uma vez que, quando desconectados eles

se sentiam novamente isolados.

Rocetti et al. (2016) exploram o verdadeiro potencial das redes sociais em grupos de
apoio a doentes ao confirmar testes médicos com medicamentos por meio de postagens no
Facebook. Para isso, foram analisadas as experiéncias de pacientes com Doenca de Crohn, a
principio quantitativamente pelo uso da ferramenta OpinionFider, que possibilitou identificar o
Infliximab como a medicagao mais polémica nos debates do Facebook e em seguida de maneira
qualitativa, utilizando uma abordagem indutiva sistematica inspirada no Método de Caso
Estendido. Observa-se que tanto nos comentarios escritos, como nos ensaios clinicos revisados

pela literatura médica, quanto maior a populacdo estudada, maior a porcentagem de pacientes
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que relatam experiéncias negativas referentes ao uso da medicacdo. Foram analisadas duas
variaveis: o sentimento expresso pelos pacientes em uso do Infliximab e seu humor geral
durante as conversas online, utilizando para isso, a minera¢ao de dados e etnografia, visando
avaliar como os pacientes se sentem com o uso da medicacdo. Os resultados obtidos podem
contribuir para o desenho de informagdes sdlidas entre as comunidades de pacientes com
Doenga de Crohn, possibilitando que o campo médico aponte as melhores estratégias de

divulgacao de informacdes e adote melhores padrdes e protocolos de teste de drogas.

Na pesquisa de O'Leary et al. (2020) foi verificado como os individuos com doenga
inflamatoria intestinal usam as plataformas contemporaneas de midia social para o discurso
relacionado a saude. Foi realizada uma abordagem qualitativa visando compreender a conexao
entre recursos técnicos oferecidos pelo Twitter, Instagram e Facebook, através da realizagdo de
entrevistas semiestruturadas com 38 participantes. Observou-se que 79% dos participantes
utiliza mais de uma plataforma de midia social para essa finalidade e que as configuracdes de
privacidade nos grupos do Facebook possibilitam a auto apresentagdao, sem que os demais
membros visualizem suas publicacdes pessoais. Ja no Instagram e Twitter as hashtags

permitem conectividade.

Zhao et al. (2021) analisaram um total de 499 pacientes com doenca de Crohn no
periodo de abril a agosto de 2018, de um hospital de gastroenterologia em Guangzhou na China.
Os participantes estavam ativos ha anos em dois em dois grupos de midia social (WeChat e
00), que sdo os mais populares na China. Os grupos foram criados e gerenciados por
gastroenterologistas, para uma melhor comunicagdo com os pacientes. Tanto médicos como
pacientes poderiam participar. Desde 2012 um gastroenterologista foi designado para responder
perguntas as sextas-feiras num periodo de 2 horas. Os grupos se tornaram populares por
divulgagdes realizadas pela China Crohn’s & Colitis Foundation (CCCF). Foi postado um
convite contendo um link para uma pesquisa, onde os participantes nao podiam ser rastreados.
Foram analisados os seguintes aspectos: suporte informativo, suporte emocional, suporte de
pares, confianga nos médicos, compreensdo do tratamento e gerenciamento de sintomas. Os
indices analisados envolviam os demograficos (género, idade, escolaridade e residéncia), os de

impacto na vida e os de uso da midia social.

Szeto et al. (2018) reconheceram o uso significativo de midias sociais em pacientes
adolescentes e adultos jovens portadores de DII e o papel potencial que pode vir a desempenhar

no monitoramento, sade mental, educacdo e gerenciamento da doenga, havendo oportunidades
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de engajamento dos pacientes usando as midias sociais como ferramenta. Enfatizaram a
importancia de identificar os aplicativos de midias sociais mais apropriados, além de verificar
como eles podem ser utilizados para apoiar o gerenciamento da doenga, de maneira segura,

amigavel e eficaz.

Zhao et al. (2021) afirmam que o publico em geral confia mais nas midias sociais para
obtencao de informagdes de saude. Baseado nessa afirmacdo e utilizando a teoria social
cognitiva o estudo analisou a utilizacao de informagdes de saude nas midias sociais de pacientes
com doenca de Crohn observando os impactos em seu curso clinico. Verificou-se que as
informagdes forneceram aos pacientes apoio informativo e emocional oferecendo suporte na
compreensdo do tratamento o que possibilitou um aumento na confianca nos médicos € um
melhor gerenciamento de sintomas. Por outro lado, o fato dos grupos ndo serem monitorados

por médicos reduziu a confianga dos pacientes neles.

Zhao et al. (2021) verificaram também que variaveis demograficas influenciaram o
apoio informativo, emocional e de pares que os pacientes com doenga de Crohn receberam nas
midias sociais. Nesse sentido os mais jovens receberam mais apoio, tendo também uma melhor
compreensao do plano de tratamento, sendo mais propensos a usar as midias sociais para buscar
informacdes de satde. Quanto a escolaridade, os com maior nivel relataram obter mais apoio
dos pares, com melhor compreensao do plano de tratamento. J4 os pacientes altamente
instruidos tendiam a usar mais as midias sociais e sites médicos para buscar informagdes, em
vez dos médicos. Ja4 com relagdo ao género, as mulheres buscaram mais informagdes nas midias
sociais € menos nos sites médicos. J4 a compreensao de tratamento foi melhor para os homens,
o que sugere desigualdades digitais entre pacientes do sexo feminino e masculino. Observou-
se também que quanto maior o uso do poder na midia social, dos usudrios avangados, maior o
suporte informativo, emocional e de pares, além de melhor compreensdo do tratamento e

gerenciamento de sintomas.

Na pesquisa de Rohde, Sibley e Noar (2021) dados foram coletados das midias sociais
Reddit e Twitter, baixando todos os envios, comentarios e tweets sobre o DII, utilizando as
seguintes palavras-chave: crohn, ibd, colite, doenga inflamatoria intestinal, ileite e ileocecal, no
periodo de setembro de 2017 a agosto de 2019. Foram extraidas postagens relacionadas a
sofrimento, para isso desenvolvendo uma lista de aproximadamente 300 palavras-chave
associadas a angustia e medo, com 2 codificadores humanos caracterizando as postagens. Foi

criado um diciondrio computacional baseado em termos usando o Python para categorizar as
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postagens de acordo com 8§ topicos: sintomas, medicagdo, nutricdo, DII procedimentos,
maconha, estigma, ostomia e intimidade. Haviam 18.893 e 20.665 usuarios que postaram no
Reddit e no Twitter, em média 2 vezes. Foram obtidas 80 mil postagens sendo os topicos mais
presentes sintomas, medicacdo e nutri¢ao, observando-se que discussdes sobre estigma eram
infrequentes, podendo ser decorrente do fato dos pacientes usarem as midias sociais como
forma de escapar das experiéncias de estigma off-line, além de que as discussdes sobre estigmas
em rede social podem gerar angustias indesejadas. De maneira geral observou-se que as
plataformas de midia social continuam sendo ferramentas importantes para os pacientes se
expressarem, buscarem apoio e interagirem com outros pacientes, sendo uma saida para

expressarem seus sofrimentos.

Cury et al. (2022) realizaram um estudo transversal comparativo com 100 pacientes com
DII atendidos no Hospital das Clinicas de Botucatu e 100 individuos sauddveis como controle.
Foram realizadas entrevistas e aplicados questionarios. As varidveis analisadas foram idade,
sexo, renda, tabagismo, tempo de diagndstico, doengas pulmonares e/ou cardiacas e/ou doengas
cronicas. J4 a atividade da doenca foi avaliando com base no escore de Mayo e pelo Indice de
Atividade da Doenga de Crohn. A extensdo da doenca foi analisada de acordo com a
classificagdo de Montreal. Foram incluidas cirurgias, intervengdes, estomias ¢ medicamentos.
Foi também analisada a Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), com a aplicacao do
Inflamatory intestinal disease questionnaire (IBDQ) que incluem analises da funcao intestinal,
estado emocional, sintomas e funcdo social e 0 36 - Item Short Health Survey (SF-36) que avalia
aspectos fisicos, fung¢ao fisica, dores corporais, estado geral de saude, saude mental, vitalidade,
funcdo social e aspectos emocionais. Ja os sintomas relacionados a depressao e ansiedade foram
avaliados de acordo com a Escala Hospital de Ansiedade e Depressao (HADS). Ja a
caracterizacdo do uso do Facebook deu-se pela aplicacio do Questionario de Aspectos
Psicossociais do Uso do Facebook (PSAFU), que engloba o uso didrio em horas, uso para fins

de comunicacao e/ou informacoes.

Quanto aos dados obtidos por Cury et al. (2022) pessoas com pior QVRS, menor
autoestima e menor renda podem utilizar o Facebook de maneira compensatoria, criando a
suposicao de que o uso compensatorio do mesmo entre os pacientes com DII ndo se relaciona
com uma interagdo presencial precaria, mas sim com fatores individuais e pessoais. Nao houve
relacdo significativa entre a atividade da doenca e o vicio ou uso compensatorio do Facebook,

sendo possivel que as pessoas usem a plataforma de maneira semelhante, mas por motivos
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pessoais como para entretenimento, € ndo na busca por informagdes de satide e experiéncias
com a doenga, o que explica que o grupo de controle apresenta indices importantes de ansiedade
€ uso compensatorio e/ou vicio do Facebook. Observou-se um menor interesse no uso do
Facebook por portadores de DII, podendo ser derivado das limitagdes impostas pela doenga. O
Facebook parece influenciar positivamente a vida das pessoas com DII, pois possibilita a
criacdo de redes de apoio e troca de informacdes, mas a presenca de depressdo e baixa

autoestima nos pacientes com DII foram associados ao uso compensatoério do Facebook.

3.2 Doencas em geral

Dressler, Balieiro e Dos Santos (1997) investigaram a construgao cultural do acesso ao
apoio social em relacdo a pacientes com alteracdes na pressao arterial em uma cidade brasileira,
onde foi constatado que o acesso ao apoio social correspondia a um modelo cultural ideal de
apoio. Foi utilizado uma etnografia prévia, observacao dos participantes, entrevistas € o modelo
de consenso cultural de Romney, Weller e Batchelder. O conjunto dessas técnicas possibilitou
identificar um modelo hierarquico de acesso ao apoio social, onde estdo os membros da familia,
amigos, vizinhos e outras pessoas. Observou-se também que ¢ a falta de consonancia com o
padrao culturalmente compartilhado de relatar o apoio social que se associa aos resultados de
saude. Além disso, o conflito entre os sistemas predominantes de significados, ideias e
comportamentos podem levar a incertezas e confusio na interacdo social, acarretando em uma
piora no estado de satde. Portanto, as avaliagcdes culturais devem ser vistas no contexto dos

sistemas de significado cultural e ndo apenas como percepcoes individuais.

Moretti e Zucchi (2010) analisaram as caracteristicas organizacionais dos grupos de
apoio e associagdes de pacientes reumadticos no Brasil. Inicialmente foi realizado um
mapeamento das entidades e em seguida, foram encaminhados questionarios eletronicos
estruturados visando entender o perfil das organizacdes, como iniciativas desenvolvidas,
aspectos técnicos e legais, pontos fortes e dificuldades encontradas. Foram identificadas 45
entidades, com predominancia nas areas Sul e Sudeste do Brasil. Destas, apenas 30% possuiam
web-site. Foram recebidas as respostas de 12 associagdes. Uma delas declara ter a titulagao de
OSCIP (Organizacao Social Civil de Interesse Publico) e uma declarou possuir registro no

Conselho Nacional de Assisténcia Social (CNAS). Seis associagdes ndo apresentam titulagdes
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de utilidade publica, trés ndo possuem registro em cartoério e quatro possuem registro no
Conselho Municipal de Associagdo Social. Verificou-se que os grupos apresentam
caracteristicas heterogéneas, algumas mais solidas e estruturadas e outras com dificuldades

intrinsecas importantes.

Moretti e Zuchi (2010) verificaram também que a maioria das organizagdes depende de
trabalho voluntdrio, que € por vezes inconstante e sazonal, representando, portanto, um
problema estrutural. Os problemas descritos com maior frequéncia sao a arrecadacao de verba
e espago fisico. Aponta-se que uma importante estratégia para a sobrevivéncia e melhoria dos
resultados das organizagdes ¢ a de formar coalizdes entre as associagdes, como ¢ o caso do
Grupo de pacientes Artriticos do Rio de Janeiro, que assessora os grupos e auxilia na criagdo
de novos grupos de atividades presenciais e a distancia. Observou-se também que ha
necessidade de identificar e manter as liderangas no setor, além do incentivo de pesquisas que

monitorem os trabalhos desenvolvidos.

Na pesquisa de Greene et al. (2011) foram explorados grupos no Facebook referentes a
Diabetes. Identificou-se 15 maiores grupos focados no assunto, sendo baixadas as 15 postagens
mais recentes e os 15 topicos de discussao mais recentes dos 10 maiores grupos. As postagens
foram analisadas por dois pesquisadores que as avaliaram e desenvolveram um esquema de
codificagdo tematica e aplicados codigos aos dados. Observou-se que nos grupos sao
compartilhadas informagdes clinicas pessoais, solicitadas orientacdes e feedbacks especificos
da doenga, além de receber apoio emocional. As coletas de dados pessoais sdo comuns, sem

responsabilidade ou verificagdo de autenticidade.

Os cddigos atribuidos referiam-se ao contetido da discussdo, classificados em cinco
categorias: fornecimento de informagdes, com compartilhamento de experiéncias e conselhos;
pedidos de informag¢des com duvidas; demonstragcdes de apoio emocional, mensagens
promocionais e postagens irrelevantes sem relagdo com o assunto ou topico da discussdo.
Quatro temas foram identificados: compartilhamento de informagdes, gerenciamento centrado
no paciente, constru¢do da comunidade e marketing e por fim coleta de dados. Discussdes sobre
efeitos adversos de medicagdes também ganham espago nos grupos, com pacientes procurando
correlacionar a sua experiéncia com a de outros pacientes. Discussoes a respeito de métricas
centradas no paciente opostas as métricas médicas, topicos em que os pacientes mais
experientes repassavam conhecimentos e experiéncias para os novos diabéticos, além de

discussdes sobre o momento mais assustador da doenca foram abordadas. Observou-se a
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organizagao explicita de ativismo politico, como cobertura de seguros em determinadas regioes,
e planos de seguros, por vezes envolvendo representantes de vendas de medicamentos ou
dispositivos. Com relagdo a postagens promocionais os posts promoviam suplementos
alimentares e curas naturais, além de indicagdo de dietas, exercicios e livros para o controle da
doenca. Destes posts 3% continham alegacdes terapéuticas inadequadas ou sem suporte, 36%
dessas postagens relacionavam-se a anuncios de produtos ndo aprovados pela FDA (GREENE

ET AL., 2011).

Zhang, He e Sang (2013) realizaram um estudo exploratdrio analisando 1352
mensagens postadas em um grupo de diabetes do Facebook visando identificar as caracteristicas
do grupo. O grupo nomeado “Diabetes” foi langado em 2008 e possuia 30.000 usuarios na época
do estudo, sendo um grupo “aberto” para qualquer usudrio do Facebook. Para entender a
dinamica do grupo foram coletadas as atividades realizadas no grupo no periodo de 1 semana,
de 25 de setembro a 1 de outubro de 2011, sendo uma semana tipica do ano. Foram coletados
os conteudos das mensagens, atributos da mensagem como autor, tempo de postagem e ntimero
de curtidas, obtendo ao final do periodo 1352 mensagens no mural do grupo. As mensagens
foram importadas para o software de andlise de conteudo QSR. Inicialmente todas as mensagens
foram lidas para se obter uma visdo geral do contetido. Apds foi realizada uma revisdo da
literatura, que possibilitou um esquema de codificacao, que gerou a codificacao de mensagens
em categorias gerais. O grupo foi descrito a partir de dois aspectos: os participantes do grupo e

suas interagdes e atividades.

Zhang, He e Sang (2013) identificaram os diferentes papéis sociais dos participantes,
sendo a maioria pacientes com diabetes. Cuidadores, em sua maioria familiares, correspondem
um grande numero de usudrios, sobressaindo as maes que cuidavam de filhos pequenos.
Haviam mensagens promovendo terapia de danca, livro e uma organizagao sem fins lucrativos,
além de sugestdo de projetar bombas de insulinas, que partiram de um pesquisador de uma
universidade. As mensagens postadas estruturaram-se em trés elementos: informagao, emogao
e constru¢do da comunidade, visando fazer o espago funcionar adequadamente. Quanto as
informagdes buscadas, a maioria solicitava informa¢des médicas relacionadas a sintomas,
complicagdes, exames, diagnosticos, medicamentos e tratamentos. O segundo assunto mais
solicitado foi com relacao ao estilo de vida, mais diretamente a dietas e exercicios. Havia
também questionamentos quanto a experiéncias do dia a dia com a doenga, fontes de

informagao, politicas e finangas e aplicativos. Os tipos de informac¢des mais buscadas sdo as
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advindas de experiéncias pessoais, opinides e conselhos, além de fatos, com relatos voluntérios

ou de resposta a uma pergunta.

Zhang, He e Sang (2013) destacam que quanto a expressdo de emogdes, observa-se na
pesquisa que a preocupacgdo com a saude, ativam o emocional do doente, ao descrever suas
condigdes e preocupagdes, por vezes negativas, raivosas ou sarcasticas, mas também otimistas,
positivas e alegres. Ha o oferecimento de apoio emocional, incentivando a atitudes positivas ou
mesmo no oferecimento de oragdes, auxiliando também a lidar com o sentimento de negacgao,
conforme relato: “Vocé ndo estd sozinho, eu estive onde vocé esta e muitas outras pessoas
também. Esta doen¢a pode ser muito avassaladora, mas ndo precisa ser o fim - apenas um novo

comeco para um estilo de vida diferente :)...” (2013: 8-9).

Na pesquisa de Al Mamun, Ibrahim, Turin (2015) foram estudados os grupos do
Facebook relacionados a hipertensdo, visando caracterizar seus objetivos, assunto, quantidade
de membros, limites geograficos, nivel de atividade e conteudos gerados. Foi realizada uma
busca sistemadtica entre os grupos utilizando palavras-chaves, o que permitiu o desenvolvimento
de um esquema de codificagdo e categorizagdo para o conjunto de dados, foi também realizada
regressao logistica stepwise para explorar demais fatores relacionados ao nivel de atividade dos
grupos. Foram localizados 187 grupos do Facebook relacionados ao tema, tendo como principal
objetivo o de conscientizagdo e apoio. A pesquisa envolveu apenas grupos abertos ao publico

geral.

Ja Gregorio et al. (2017) realizaram uma andlise de uma fanpage do Facebook
denominada “Grupo de Apoio a Pessoas com Fibromialgia” sob a perspectiva de promocgdo da
saude, sendo realizado um estudo descritivo-documental, com caracteristica qualitativa. Trés
publicacdes foram analisadas, a saber: 1) Postagem referente a divulgacdo do projeto de
extensao; 2) Postagem referente a divulgacgao cientifica sobre a fibromialgia; 3) Postagem com
informagdes ndo cientificas sobre a fibromialgia. Verificou-se que o uso das redes sociais ¢ uma

vertente importante, no que se refere a promogao de saude e divulgacao cientifica.

Farias, Lima e Filgueiras (2018) em seu artigo intitulado “O Grupo de Suporte como
espaco promotor de holding para mulheres com cancer de mama” buscaram explorar as
repercussdes psiquicas do adoecimento e o potencial de reintegracdo do Grupo de Suporte
fundamentados na psicanalise e no suporte social. Foi realizado de 2006 a 2015 em um Hospital
Universitario o Grupo de Acolhimento Integrado (GAI), oferecido as mulheres com diagnostico

de cancer de mama, visando promover suporte emocional através da troca de experiéncias e
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acolhimento, com encontros presenciais quinzenais em ambiente hospitalar, com uma hora e
meia de duragdo. Eram acompanhados por profissionais das areas de Enfermagem, Medicina,
Psicologia, Fisioterapia e Servico Social. Os resultados demonstraram que por meio dos
vinculos estabelecidos no grupo ha o fortalecimento das defesas psicossomaticas, visto que se
propicia suporte social, integracdo entre somatico e psiquico e compartilhamento de

sentimentos, o que auxilia no enfrentamento da doenga e na reinser¢ao social.

Para pesquisa documental foi analisado o livro de Registro do GAI, em que constam
relatos dos encontros, a ficha de cadastro das participantes € um encontro em que foi realizada
uma dindmica em que foi manifestada com clareza o foco de angustia das participantes, gravado
e transcrito, além de considerada a experiéncia clinica das autoras no GAI. Na dindmica
realizada foi proposto que cada participante escrevesse sobre um acontecimento marcante,
anterior ou simultdneo ao cancer, ap6s trocariam de papéis entre si, fazendo a leitura na primeira
pessoa e relatando como se sentiram. Todas escreveram sobre a descoberta diagndstica,
mastectomia e tratamento. No GAI o cancer de mama ¢ abordado sob a perspectiva da
experiéncia subjetiva da enfermidade, considerando a singularidade da paciente (FARIAS,

LIMA, FILGUEIRAS, 2018).

Na pesquisa de Ure et al. (2020) foi explorado o uso das midias sociais pelas mulheres
com cancer de mama para apoiar a autogestao da doenca. As pacientes demonstraram valorizar
as informagdes obtidas através do profissional de satde, mas afirmaram evitar incomoda-los
com muitos questionamentos. Portanto, o uso da midia social foi usado para obter o apoio, por
vezes nao obtido através dos profissionais, através de acesso facil ao apoio experiencial de
outras pacientes, que as informaram e tranquilizaram, possibilitando a sensacdo de
empoderamento. A busca de informagdes mostrou-se como uma estratégia de enfrentamento,
devido a sobrecarga de informagdes do ambiente clinico, sendo utilizado a principio sites de
buscas, avancando para os grupos de apoio fechados no Facebook para suprir informagdes
relacionadas a suas experiéncias. Além disso, as redes sociais sdo utilizadas para encontrar
mulheres com situagdes semelhantes, de maneira mais honesta, sem sobrecarregar seus entes
queridos. O compartilhamento de experiéncias pessoais possibilitou as mulheres sentirem-se
mais produtivas, necessitando adaptar o nivel de envolvimento para atender as suas proprias

necessidades de autocuidado que podem surgir a qualquer momento.

Ure et al. (2020) observaram trés temas relacionados ao uso das midias sociais por

mulheres com cancer de mama no apoio a autogestao: busca por suporte apropriado, entendendo
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as identidades interrompidas e a obter um senso de controle. O primeiro tema relata como as
mulheres, ao entrar e sair de grupos e plataformas de midia social, obtém um senso de
autoeficacia, na obtencao de informacgdes de acordo com o momento vivido, demonstrando uma
tomada de decisdo consciente e ativa, sendo um fator significativo no uso da midia social o
sentimento de conexao emocional com outras pacientes, que por vezes se sentiam desamparadas
dos apoios habituais. J& quanto ao segundo tema, as midias sociais possibilitam aprender e se
conectar com pessoas semelhantes. Por fim, o senso de controle foi observado especialmente
ao enquadrar a experiéncia influenciando a resposta necessaria, por exemplo ao informar outras
pessoas sobre o diagnostico inicial, além disso, o controle de fluxo de informacdes alterando as

notificagdes possibilitou a obtenc¢ao da sensa¢do de controle.

J4 na pesquisa de Arsand, Bradway e Meghan (2019) foram analisados trés grupos
noruegueses do Facebook que representam pacientes com diabetes, organizagdes de pacientes
e profissionais de satude, sendo realizada andlise qualitativa visando encontrar a distribui¢ao das
principais categorias e da analise tematica das subcategorias que foram postadas e discutidas.
Verificou-se que as postagens das organizacdes de pacientes sao mais igualmente distribuidas
nas categorias: conteudo cientifico, servigos de satde, autogestdo e conscientizagdo sobre o
diabetes. Além disso, ha uma grande discrepancia entre informacdes e discussdes entre os

grupos fechados de pacientes, grupo aberto de organizacdes de pacientes.

Segundo Moretti e Barsottini (2017) a ajuda mutua entre pacientes em discussdes online
tem se demonstrado promissora no manuseio das condigdes cronicas. Foram identificados mais
de 50 grupos de apoio virtual no Facebook relacionados a Fibromialgia, em um deles com mais
de 8.000 participantes. Verificou-se que esses ambientes sdo apontados diversas vezes pelos
membros como o unico local de desabafo, representando importantes fontes de informagao e
apoio, com caracteristicas similares as descritas nos grupos presenciais de apoio, sendo um dos

topicos mais discutidos a questao do auxilio a doenga.

A utilizacdo dos grupos do Facebook na gestao de doengas cronicas por profissionais
de satide, como Diabetes Mellitus e doenga coronaria, estao em fase inicial. Embora os grupos
apresentem grande potencial de oferecer suporte a satide, permanece em sua infancia, com
evidéncias robustas indisponiveis. Os grupos do Facebook podem reduzir a carga do

participante de se envolver em programas de apoio, pessoalmente (PARTRIDGE et al. 2018).

Ja segundo Arsand, Bradway e Meghan (2019) o uso das midias sociais tem aumentado

rapidamente, na drea de satide. Observa-se que, pacientes com diabetes, profissionais de saude
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e organizagoes de pacientes discutem a doenc¢a nas midias sociais de maneiras distintas, levando
a uma falta de consenso entre eles, além de uma lacuna na compreensdo, estando o potencial
das midias sociais, a serem melhorados no que diz respeito a comunica¢ao de cada parte

interessada, que deve reconhecer, conhecer e aceitar diferentes perspectivas.

Nass et al. (2019) acrescenta que, em sua pesquisa com grupo de apoio no Facebook
para jovens com Diabetes Mellitus, observou-se que o grupo favoreceu o convivio online com
pessoas da mesma faixa etaria € com os mesmos problemas de saude, além da comunicagao
com o profissional de satide e o compartilhamento de experiéncias, o que favoreceu a aceitagdo
da doenca e a formagao de uma rede de apoio, que proporcionam melhor adaptagdo e convivio
com uma doenga cronica, favorecendo a pratica do autocuidado. O Facebook mostrou-se uma

ferramenta importante no cuidado das doengas crdnicas, auxiliando no controle da doenga.
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Pontes et al. (2004) realizaram a traducdo do Inflammatory Bowel Disease

Questionnaire (IBDQ) para a lingua portuguesa, adaptando-o

\

a cultura brasileira, visando

avaliar a qualidade de vida dos pacientes com DII no Brasil. O IBDQ foi desenvolvido nos

Estados Unidos da América em 1988 por Mitchell em conjunto com alguns pesquisadores,

sendo descrito na integra no Quadro 1:

Quadro 1: Questionario de Doenga Inflamatoria Intestinal

1 - Com que frequéncia vocé tem
evacuado nas duas ultimas
semanas? Por favor, indique com
que freqiiéncia tem evacuado nas
ultimas duas semanas, escolhendo
uma das seguintes opcdes:

1. Mais freqiiente do que
nunca

2. Extremamente freqiiente
3. Muito freqiiente

4. Moderado aumento na
freqliéncia

5. Pouco aumento

6. Pequeno aumento

7. Normal, sem aumento na

freqiiéncia das evacuagoes

2- Com que frequéncia se sentiu
cansado, fatigado e exausto, nas
ultimas duas semanas?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk L=

3- Com que frequéncia, nas ultimas
duas semanas, vocé se sentiu
frustrado, impaciente ou inquieto?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk L=

4- Com que frequéncia, nas duas
ultimas semanas, vocé ndo foi
capaz de ir & escola ou ao seu
trabalho, por causa do seu
problema intestinal?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk b=

5- Com que frequéncia, nas duas

ultimas semanas, Vocé teve
diarréia?

1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes

6. Raramente

7. Nunca

6- Quanta disposicao fisica vocé
sentiu que tinha, nas ultimas duas
semanas?

1. Absolutamente sem
energia

2. Muito pouca energia

3. Pouca energia

4. Alguma energia

5. Uma moderada
quantidade de energia

6. Bastante energia

7. Cheio de energia

7- Com que frequéncia, nas tltimas
duas semanas, vocé se sentiu

8- Com que frequéncia, nas tltimas
duas semanas, vocé teve que atrasar

9 - Com que frequéncia, nas ultimas
duas semanas, vocé teve colicas na
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preocupado com a possibilidade de
precisar de uma cirurgia, por causa
do seu problema intestinal?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

AN el e

ou cancelar um compromisso social

por causa de seu problema
intestinal?

1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes

6. Raramente

7. Nunca

barriga?

1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes
6. Raramente

7. Nunca

10- Com que frequéncia, nas
ultimas duas semanas, vocé sentiu
mal estar?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

NoUnsbe=

11- Com que frequéncia, nas duas
ultimas semanas, VoOcé teve
problemas por medo de ndo achar
um banheiro?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk L=

12- Quanta dificuldade vocé teve
para praticar esportes ou se divertir
como vocé gostaria de ter feito, por

causa dos seus problemas
intestinais, nas duas Ultimas
semanas?

1. Grande dificuldade, sendo
impossivel fazer estas atividades

2. Grande dificuldade

3. Moderada dificuldade

4, Alguma dificuldade

5. Pouca dificuldade

6. Raramente alguma
dificuldade

7. Nenhuma dificuldade

13- Com que frequéncia, nas duas
ultimas  semanas, vocé  foi
incomodado por dores na barriga?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

NowkARbhe=

14- Com que frequéncia, nas duas
ultimas semanas, VoOcé teve
problemas para ter uma boa noite
de sono ou por acordar durante a
noite? (Pelo problema intestinal)

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk L=

15- Com que frequéncia, nas duas
ultimas semanas, vocé se sentiu
deprimido e sem coragem?

Sempre

Quase sempre

Muitas vezes

Poucas vezes

Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk L=

16- Com que frequéncia, nas duas
ultimas semanas, vocé evitou ir a
lugares que ndo tivessem banheiros
(privada) bem préximos?

1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes
6. Raramente

7. Nunca

17- De uma maneira geral, nas
ultimas duas semanas, quanto
problema vocé teve com a
eliminacdo de grande quantidade
de gases?

1. O principal problema

2. Um grande problema

3. Um importante problema
4, Algum problema

5. Pouco problema

6. Raramente foi um

problema

18- De uma maneira geral, nas duas
ultimas semanas, quanto problema
vocé teve para manter o seu peso
como vocé gostaria que fosse?

O principal problema

Um grande problema

Um importante problema
Algum problema
Pouco problema

. Raramente foi
roblema

Nenhum problema

um

NT AR W~
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7. Nenhum problema

19- Muitos pacientes com
problemas intestinais, com
frequéncia t€m preocupagdes ¢
ficam ansiosos com sua doenga.

Isto inclui preocupagdes com
cancer, preocupacdes de nunca se
sentir melhor novamente,

preocupagdo em ter uma piora.
Com que frequéncia, nas duas
ultimas semanas, vocé se sentiu
preocupado ou ansioso?

1. Sempre

2. Quase sempre

3. Muitas vezes

4. Poucas vezes

5. Bem poucas vezes
6. Raramente

7. Nunca

20- Quanto tempo, nas ultimas duas
semanas, vocé sentiu inchago na
barriga?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk wbe=

21- Quanto tempo, nas ultimas duas
semanas, vocé se sentiu tranqiiilo e
relaxado?

Nunca

Raramente

Bem poucas vezes
Poucas vezes
Muitas vezes
Quase sempre
Sempre

Nk wbe=

22- Quanto tempo, nas duas ultimas
semanas, vocé teve problemas de
sangramento retal com  suas
evacuagdes?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

NowsLbe=

23- Quanto do tempo, nas duas
ultimas semanas, vocé€ sentiu
vergonha por causa seu
problema intestinal?

do

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk L=

24- Quanto tempo, nas duas ultimas
semanas, vocé foi incomodado por
ter que ir ao banheiro evacuar e nao
conseguiu, apesar do esfor¢o?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente
7.Nunca

Nk L=

25- Quanto tempo, nas duas tltimas
semanas, vocé sentiu vontade de
chorar?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

AN el e

26- Quanto tempo, nas duas tltimas
semanas, vocé foi incomodado por
evacuar acidentalmente nas suas
cal¢as?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

NoUARD =

27- Quanto tempo, nas duas tltimas
semanas, voc€ sentiu raiva por
causa do seu problema intestinal?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes
Raramente

Nunca

Nk v

28- Quanto diminuiu sua atividade
sexual, nas duas ultimas semanas,

por causa do seu problema
intestinal?

1. Absolutamente sem sexo
2. Grande limitagdo

3. Moderada limitagéo

29- Quanto tempo, nas duas ultimas
semanas, vocé se sentiu enjoado?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes

Dk b =

30- Quanto tempo, nas duas ultimas
semanas, vocé se sentiu irritado?

Sempre

Quase sempre
Muitas vezes
Poucas vezes
Bem poucas vezes

Dk b =
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Alguma limitagdo
Pouca limitagdo
Raramente limitacéo
Sem limitagdo alguma

N s

6. Raramente
7. Nunca

Raramente
Nunca

31- Quanto tempo, nas duas ultimas
semanas, vocé sentiu falta de
compreensdo por parte das outras
pessoas?

32- Quanto satisfeito, feliz ou
agradecido vocé se sentiu com sua
vida pessoal, nas duas ultimas
semanas?

1. Sempre 1. Muito insatisfeito, infeliz
2. Quase sempre a maioria do tempo
3. Muitas vezes 2. Geralmente insatisfeito,
4. Poucas vezes infeliz
5. Bem poucas vezes 3. Um pouco insatisfeito,
6. Raramente infeliz
7. Nunca 4. Geralmente satisfeito,
agradecido
5. Satisfeito a maior parte do
tempo, feliz
6. Muito satisfeito a maior
parte do tempo, feliz
7. Extremamente satisfeito,
ndo poderia estar mais feliz ou
agradecido
PONTUACAO DO IBDQ

As questdes que compdem cada dominio apresentam-se no questionario de maneira ndo ordenada, para que
sejam evitados viéses nas respostas.

Cada questdo dentro de cada um dos dominios aferidos tem sete alternativas de respostas. Cada opgdo de
resposta vale seu proprio nimero em pontos, sendo 1 pior qualidade de vida e 7 a melhor, somando-se o total
de pontos obtidos em cada dominio. A soma simples de todos os dominios resultard no escore total obtido pelo
paciente.

Abaixo sao relacionadas os dominios e suas respectivas questoes:

1- Questdes do componente sintomas intestinais: 01, 05, 09, 13,17, 20, 22, 24, 26, 29 (Escores podem variar
de 10 a 70 pontos).

2- Questdes do componente sintomas sistémicos: 02, 06, 10, 14, 18 (Escores podem variar de 5 a 35 pontos).
3- Questdes do componente aspectos sociais: 04, 08, 12, 16, 28 (Escores podem variar de 5 a 35 pontos).

4- Questoes do componente aspectos emocionais: 03, 07, 11

Fonte: Pontes et al. 2004, p. 140 - 142

4.1.1 Grupos de apoio a pacientes com DII no Brasil
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Quanto aos grupos presenciais, a Associacdo Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenca
de Crohn (ABCD) foi criada em 04 de fevereiro de 1999, sendo uma entidade sem fins
lucrativos, que tem como objetivo reunir os pacientes e profissionais envolvidos com as DII
possibilitando a troca de experiéncias e difundindo informag¢des que dao suporte ao tratamento,
auxiliando em melhorias na qualidade de vida (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE COLITE
ULCERATIVA E DOENCA DE CROHN, 2023).

Ja as associacdes estaduais estdo presentes nas seguintes regides, estados e Distrito
Federal: Alagoas, Amapd, Amazonas, Bahia, Ceard, Distrito Federal, Espirito Santo, Goids,
Maranhdo, Mato Grosso, Mato Grosso do Sul, Minas Gerais, Para, Parana, Paraiba,
Pernambuco, Piaui, Rio de Janeiro, Rio Grande do Norte, Rio Grande do Sul, Rondoénia,
Roraima, Santa Catarina, Sao Paulo, Tocantins, Zona da Mata (Minas Gerais), Triangulo
Mineiro, Sul do Espirito Santo ¢ Acre (DOENCAS INFLAMATORIAS INTESTINAIS
BRASIL, 2023).

Ja o Facebook conta com centena de grupos de apoio online voltados a pacientes com
DII, que abrangem a retocolite ulcerativa e doenga de Crohn. Os grupos em sua maioria sao
privados, mas ha também os publicos, que ndo necessitam de autorizagdo para acessar. Ha
grupos pequenos, com poucos membros, até outros com milhares de participantes. Ha grupos

brasileiros, mas também uma série de grupos internacionais.

4.1.2 Coleta de dados

Inicialmente os dados coletados no Grupo 1 foram analisados qualitatitavemente. No
periodo analisado foram feitas 409 postagens. A analise deu-se de maneira Unica e detalhada
por postagem, criando-se um titulo mais genérico, para efeito de organizagao e em seguida um
subtitulo, visando detalhar o conteido de cada item. Os assuntos mais abordados envolvem
discussdes sobre medicamentos, sintomas e exames. A Figura 5 demonstra os titulos, em

quantidade, abordados nas postagens principais:

Figura 5: Titulos das postagens do Grupo 1
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Fonte: Pesquisa Grupo 1

A mesma analise foi realizada no Grupo 2, em que as postagens foram analisadas
individualmente, visando identificar os titulos e subtitulos abordados e como aconteceu no
Grupo 1, os temas mais abordados foram: medicamento, sintomas e exames. Foram coletadas
68 postagens no periodo analisado e classificados, de acordo com o assunto principal abordado,

e demonstrado na Figura 6:

Figura 6: Titulos das postagens do Grupo 2
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As postagens principais do Grupo 1, que totalizaram 409, receberam curtidas e

comentarios, que s3o demonstrados na Tabela 2, sendo classificados de acordo com o titulo:

Tabela 2: Curtidas e comentarios dos comentarios principais do Grupo 1

Titulo Curtidas
Motivacional 2398
Medicamento 1921
Sintomas 1734
Internacao 612
Cirurgia 530
Legislagdo 442
Alimentagao 435
Desabafo 307
Exames 298
Informativo 219
Cirurgia 147
Diagnostico 99
Indicacao de médico 92
Tratamento alternativo 55
Pesquisa 42
Suplemento alimentar 26
Estética 2
Indicagao de nutricionista 2
Vacina 2
Total Geral 9363

Comentarios
583
1966
1691
172
218
223
590
226
344
30
106
36
112
41
103
53
6
0
5
6505

Fonte: Pesquisa grupo 1

Observa-se que as maiores interacdes relacionadas a curtidas acontecem com os temas

motivacional, medicamento e sintomas. J4 os comentérios estdo em sua maioria nas postagens

relacionadas a medicamentos, seguida de sintomas e alimentagao.

O mesmo foi feito nas postagens do Grupo 2, com a quantificagdo das curtidas e

comentarios por postagem no periodo, conforme Tabela 3:

Tabela 3: Curtidas e comentarios dos comentarios principais do Grupo 2

Titulo Curtidas
Medicamento 139
Sintomas 48

Exames 35

Comentarios

230
115
99
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Suplemento alimentar 102 48
Congresso 111 28
Alimentagdo 67 25
Indicagdao de médico 1 17
Motivacional 19 7
Legislacao 19 1
Ajuda financeira 0 0
Total Geral 541 570

Fonte: Pesquisa grupo 2

Ja no Grupo 2, observa-se que as maiores intera¢des relacionadas a curtidas acontecem
com os temas medicamento, congresso e suplemento alimentar. Ja os comentarios estdo em sua
maioria nas postagens relacionadas a medicamentos, seguida de sintomas e exames. A grande
discrepancia entre os grupos estd no tema “motivacional”, visto que se mostra tao presente no
Grupo 1, em que os pacientes possivelmente se sentem mais livres para demostrar seus
sentimentos, ocultando-os no Grupo 2, ou mesmo focando nas informacgdes técnicas fornecidas

pelo médico administrador.

A Tabela 4 apresenta os titulos abordados em cada més no Grupo 1, demostrando nao
haver grandes discrepancias no total de publicagdes entre os meses. Observa-se que no més de
dezembro, simbolicamente representado por festas e comemoragdes, hd um maior nimero de
postagens relacionadas a alimentagdo, ja os sintomas acabam sendo mais abordados nos meses

posteriores:

Tabela 4: Titulo por més no Grupo 1

Titulo dez/22  jan/23  fev/23 mar/23  Total
Medicamento 43 33 22 39 137
Sintomas 18 34 32 24 108
Alimentagao 14 4 5 8 31
Exames 8 4 7 12 31
Motivacional 6 2 6 12 26
Indicagdo de médico 4 1 5 4 14
Legislagdo 2 1 3 7 13
Cirurgia 3 2 4 2 11
Informativo 3 0 3 1 7
Suplemento alimentar 3 1 1 2 7
Tratamento alternativo 2 3 1 0 6
Internac¢do 1 4 0 0 5
Desabafo 3 1 0 0 4
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Pesquisa 0 1 0 2 3
Diagndstico 1 1 0 0 2
Vacina 0 1 0 1 2
Estética 1 0 0 0 1
Indicagdo de nutricionista 0 1 0 0 1
Total Geral 112 94 89 114 409

Fonte: Pesquisa grupo 1

O mesmo deu-se com o Grupo 2, conforme demonstrado na Tabela 5, sem variacdes

relevantes exceto pela baixa participacdo no més de margo:

Tabela 5: Titulo por més no Grupo 2

Titulo dez/22  jan/23  fev/23 mar/23  Total
Medicamento 14 10 5 3 32
Sintomas 4 4 6 0 14
Exames 2 3 2 3 10
Indicagdo de médico 0 1 0 2 3
Suplemento alimentar 2 0 1 0 3
Legislacao 2 0 0 0 2
Ajuda financeira 0 0 0 1 1
Alimentacao 1 0 0 0 1
Congresso 0 0 1 0 1
Motivacional 0 0 1 0 1
Total Geral 25 18 16 9 68

Fonte: Pesquisa grupo 2

Quanto ao género, no Grupo 1, dos membros que realizaram 409 postagens, verificou-
se que 73% (100) correspondem ao género feminino, enquanto 27% (37) ao masculino,

conforme a Figura 7:

Figura 7: Género nas postagens do Grupo 1
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Masculino
27%

Feminino
73%

Fonte: Pesquisa grupo 1

Ja no Grupo 2, por ter como moderador um médico identificado, optou-se por distingui-
lo dos genéros, ndo o considerando em nenhum deles, mas tendo uma porcentagem estratificada.
Da anélise realizada verificou-se que 78% (53) partiram do género feminino, enquanto 18%
(12) foram do género masculino e apenas 4% (3) foram postagens feitas pelo médico

identificado, conforme a Figura 8:

Figura 8: Género nas postagens do Grupo 2

Médico

Masculino
18%

Feminino
78%

Fonte: Pesquisa grupo 2
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O género também foi identificado e quantificado nos comentérios. No Grupo 1, dos
6.267 comentarios, 79% (4.926) correspondiam ao género feminino, 21% (1.328) eram do

género masculino e 0% (13) andnimos, conforme demonstrado na Figura 9:

Figura 9: Género nos comentarios do Grupo 1

Andnimo
Masculino 0%
21%

Feminino
79%

Fonte: Pesquisa grupo 1

Ja no Grupo 2 dos 522 comentarios obtidos, 77% (401) correspondem a respostas do
género feminino, 9% (50) sdo do género masculino e 14% (71) sdo comentarios do médico

identificado como moderador do grupo, conforme demonstrado na Figura 10:

Figura 10: Género nos comentarios do Grupo 2
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Fonte: Pesquisa grupo 2

A participagdo feminina em ambos 0s grupos, tanto na postagem principal quanto nas
interagdes, apoia-se em diversas pesquisas, como na de Hochschild (1983), que afirma haver

conexao entre o género e a expressao emocional.

As postagens e comentarios do Grupo 1, que totalizaram 6.678, e as do Grupo 2, com
um total de 589, foram lidas e analisadas individualmente. Os comentarios mais relevantes,
com base no tipo de assunto abordado, além dos impactos da mesma no tratamento, vida social
e aspectos emocionais foram separados e classificados por topicos de acordo com o tema
abordado. No Grupo 1 foram criados os topicos tratamento, apoio social e emocional, impactos
na vida, informag¢ao, midia social e outros. Foram considerados relevantes para analise 787,

demonstrados por tema na Tabela 6:

Tabela 6: Postagens e comentarios relevantes classificados por topico no Grupo 1

Topico Tema Ne %
Tratamento Automedicacao 36 34%
Beneficios da cirurgia 13
Beneficios da ostomia 19
Beneficios do bioldgico 10
Ciéncia 6
Medicacao 21
Efeito colateral 13
Erro médico 18
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Orientacdo médica 30
Tratamento alternativo 26
Uso de medicamento continuo 54
Indicacdo de alimentag¢do adequada 18
Apoio social e emocional Desabafo 48 31%
Doenca invisivel 5
Empatia 11
Empoderamento 5
Esperanga 30
Fé 57
Julgamentos 3
Medo 12
Motivacional 70
Impactos na vida Vida normal 19 20%
Adaptacdes 12
Impactos graves da doenga 25
Limitagbes 13
Questoes de peso 57
SituagGes constrangedoras 14
Tempo prolongado com a doenca 15
Informagao Conflitos com o Plano de Saude 2 13%
Critica a industria alimenticia 3
Desinformacao 11
Direitos 6
Experiéncia e pedido de ajuda 11
Informacao leiga 62
Pedido de ajuda 6
Midia social Beneficios do grupo 7 3%
Comentdrios denunciados 5
Maleficios do grupo 3
WhatsApp 5
Outros Oferecimento de trabalho 3 1%
Politica 3
Total 787

Fonte: Pesquisa grupo 1

Observa-se que as postagens e comentarios mais relevantes praticamente se igualam
entre os temas, tratamento e apoio social e emocional. Quanto ao tratamento as dividas quanto
ao uso de medicamento continuo geram muitas dividas e anseios nos participantes, o tratamento
¢ indicado pelo médico, mas a necessidade de uso de medicagao “eterna” ndo ¢ minuciosamente
explicada. Outro tema bastante comentado ¢ sobre a automedicagdo, os participantes trocam

“figurinhas” sobre medicamentos para sintomas da doenga, como para outros sintomas. Nesse
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caso, o grupo parece substituir um profissional médico e as consequéncias da automedicagao
ndo pe abordada. Ja no tdpico apoio social e emocional, o tema motivacional ¢ o que mais
aparece, seguido da fé, o que demonstra uma tendéncia dos participantes a procurarem a

positividade como subsidio para conviver com a doenga.

O mesmo se deu no Grupo 2, das 589 postagens e comentarios, 53 foram consideradas
relevantes para analise, sendo criados os seguintes topicos para classificacao das mesmas: apoio
social e emocional, impactos na vida, informacao e tratamento, conforme detalhado na Tabela

7:

Tabela 7: Postagens e comentarios relevantes classificados por topico no Grupo 2

Topico Tema N2 %
Tratamento Buscar orienta¢cdo médica 14 43%
Ciéncia
Efeito colateral
Erro médico
Indicacdo de alimentac¢do adequada

Informagao Direito 38%
Experiéncia

Experiéncia e pedido de ajuda
Informacdo técnica
Informagdes inconsistentes

Pedido de ajuda

Apoio social e emocional Desabafo
Empatia
Empoderamento
Fé
Medo
Motivacional

R R MO R R

[y
[EnY

13%

Impactos na vida Tempo prolongado com a doenga 6%

Financeira

P NlRP RPNR PR RIN PR

Ul
w

Total

Fonte: Pesquisa grupo 2

Ja no Grupo 2, o topico mais comentado diz respeito ao tratamento, assemelhando-se
ao tratamento, porém divergindo no que diz respeito ao tema explorado, visto que em sua
maioria o que ¢ mais dito ¢ sobre a necessidade de se bucar orientagdo médica, seguino da

indicacdo de alimentacdao adequada. Os questionamentos sobre uso da medicacdo continua e
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automedicagdo nao sdo abordados, demonstrando claramente o trabalho emocional de
adaptagdo de duvidas e sentimentos dos participantes, frente a “regras de sentimentos”
implicitas, corroborando com a pesquisa de Hochschild (1983). J4 o segundo tdpico mais
discutido ¢ o de informacao, com énfase no tema de informacgao técnica, demonstrando que o
grupo ¢ muito utilizado pelos membros, como fonte de pesquisa, por se ter o administrador

médico com participagdo muito presente.

4.2 Grupo 1

Criado em 22 de janeiro de 2014, o grupo 1 € privado, ou seja, comente membros podem
ver quem esta no grupo e o que € publicado nele, mas qualquer pessoa pode encontrar o grupo.
Hé 3 membros que sdo administradores, ja 5 membros sdo moderadores. O grupo ¢ destinado a
pessoas com Doengas Inflamatorias Intestinais DII e a familiares e amigos. Ha um total de
membros de 14.609. O grupo possui as seguintes regras dos administradores: nenhuma
promocao ou spam, seja simpatico (a) e gentil, respeite a privacidade de todos, nenhum discurso
de 6dio ou bullying, doa¢do de medicamentos e automedicagdo. A seguir serdo apresentadas as

publicacdes de acordo com as suas classificacoes.

4.2.1 Tratamento

O assunto mais discutido diz respeito ao tratamento. Dentro desse topico o tema mais
explorado ¢ o uso de medicamento continuo. Observa-se que ha médicos que orientam utilizar
o medicamento sem interrupcdes, ja ha outros que orientam ficar sem a medicag@o apoOs cessar
os sintomas. Muitos pacientes demonstram ndo ter conhecimento sobre o tempo real de
tratamento, cogitando inclusive em parar a medicagdao por conta propria. J4 ha pacientes que
relataram pioras nos quadros apds retirar a medicagao, afirmando que a remissao nao ¢ cura. J&
ha relatos de tempo prolongando sem medicagdo, com cura apenas pelos alimentos, conforme
postagens e comentarios abaixo:

C1: N. sua condi¢do em termos de tempo para tomar o remédio reflete a de quase
todos os pacientes. O médico disse pro meu irmao que também tem crohn que o
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imunossupressor ¢ ad eternum, ou seja , enquanto estiver vivo...todos estamos no
mesmo barco.

C2: N. o meu gastro quis suspender minha medicagdo parei de passar nele esperando
uma outra vaga com outro gastro.

C3: Eu fui baixando a dose e agora ele cortou de vez, mais me disse: daqui um ano
quero ver vc novamente para colonoscopia e sempre ter um caixa de mesalazina por
perto, e qualquer coisa suspeita ligar para ele. Mas desde comego ele me disse q a
retirada do remédio iria depender da minha evolugdo, acredito q se tomar a mesma
medicao por varios anos seguidos o corpo possa acostumar, minha opinido...

C4: N. vocé fica bem sem medicacdo? T6 pensando em parar.

P1: Boa Noite! Pessoal uma duvida que sempre esquego de tirar com minha doutora
nas minhas visitas. O uso de medicamento imunobiologico ¢ para sempre?

C5: N. eu fiquei 4 anos em remissao, o medico suspendeu a medicagdo. 1 ano e pouco
depois a doenga voltou e voltamos com os remedios

C6: Remissdo ndo € cura. Por isso nunca devemos parar a medicacao. Pq senao quando
der crise, vem muito mais forte. Se liga ai. Pede opinido de outro profissional

C7: N. tem muitas frutas que ajudam o intestino a funcionar melhor! As fibras de
certas frutas colaboram e muito par a retengdo de liquidos.. Tirando a melancia , da
um Google! Existem alguns tipos d pera, as molinhas sd3o as mais gostosas, nao ¢
comer de uma vez 3, e sim ao dia! Além de remédios, ha cura TB pelos alimentos!
Falo por experiéncia propria, 30 anos de retocolite, a 11 anos sem crise, sem
medicamentos, como se ela ndo existisse! Pensa com carinho em vc!

A automedicagdo também foi um item bastante discutido. H4 diversas indica¢des de
medicagdes para tratar sintomas relacionados ou ndo a DII. Observa-se que alguns membros
reconhecem a necessidade de passar em consulta médica, mas pelos sintomas serem recorrentes,
acabam fazendo uso da mesma medicac¢do por um longo periodo, indicando a outros pacientes.
A experiéncia pessoal mostra-se importante ao indicar a medicagdo, visto que ha relatos de
melhoras com o mesmo, o que justifica a indicagao:

C8: Ele recomendou tomar analgésicos como Lisador, Paracetamol....Eu tomava
Buscopan até meu médico dizer para evitar o uso por causa gases.

C9: N. E o correto e ¢ o que eu recomendo, porém, no meu caso, sempre consigo
aliviar ou sair das crises antes de chegar a0 médico - ja que ndo o vejo com frequéncia.
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Mas trata-se apenas da reprodugdo de uma receita de quando comecei a fazer o
tratamento para sair de uma crise.

C10: Tramal , tropinal ,lonium, Buscopan composto

C11: Probiotico 50 Bilhdes!!! Encontra no mercado livre, paguei 256 a um ano atras
e foi o que me salvou da crise de Chron, mais de um ano sem sintomas ¢ tendo vida
normal.

P2: Por favor alguém me ajuda com diarréia posso tomar imosec

O tema tratamentos alternativos foi bastante explorado, visto que no grupo 1 ndo ha
restricdes destas discussdes. Ha diversos topicos como o uso de LDN (Low-dose naltrexone)
referente a baixas doses de naltrexona, CBD (canabidiol), chéas de casca de arruela para banho
de acento, ché de espinheira santa, cha de folha de goiaba, cha de erva baleeira, cha de roma,
vinagre de maga, além de outros tipos de terapias como cromoterapia, reiki, pilates, psicélogo,

osteopatia, homeopatia, terapeuta holistico e transplante de fezes:

C12: Eu melhorei muito depois que comecei a usar LDN e CBD em 2017. Mesmo
tratando com biologico desde 2010 eu estava piorando cada vez mais. Ja usei
infliximabe, humira e Cimzia. Agora uso Stelara. Eu acho que as medicac¢des
alternativas como LDN e CBD me ajudaram muito mesmo. Nao vou parar de tomar.

C13: Banho de assento faz o Cha coloca umas casca de arruela deixa cozinhar um
pouco depois despeja nua bacia quando tiver morniha ai senta faz ums 4 vez tbm toma
cha de espinheira santa.

C14: Pra todos os comentarios a cima e também pra dona do post tomem cha de
espinheira santa.. ¢ uma bengéo pra dores pra refluxo i

C15: Cha de folha de goiaba é o melhor para cortar diarreia, mas ¢ melhor ndo fazer
isso

C16: Estava com muito muco esses dias e sangramento, tomei cha de erva baleeira 3
vezes ao dia, j& cortou

C17: N. cha de roma tbm ajuda!!
C18: Se vc puder usar vinagre de magad com gelo corta a diarreia

C19: N. sei bem como é...eu recorro a tratamentos alternativos também, como
acupuntura, osteopatia, homeopatia, terapeuta holistico...sempre estou vom algum
tratamento paralelo...exercicios fisicos e natagdo esses sao frequentes.

C20: N., eu sou adepta a terapia, seja ela qual for.... acupuntura, psicanalise, TRG,
pintura, musica, enfim... quando focamos em algo que nos ajuda a ficar bem,
superamos melhor essas intercorrencias

C21: Olha pelo q eu vejo por ai Chron eh mais grave do que retocolite, por que pode
pegar todo intestino inclusive o delgado. Espero que a medicina avance mais, mas eu
sei ¢ nos EUA por exemplo ha muitos tratamentos alternativos e um deles ¢ o
transplante de fezes, sim isso mesmo, passar a fezes de uma pessoa saudavel pra
pessoa doente. Por que existem alguns estudos que dizem que o doente do Chron
muitas vezes tem uma disbiose importante, fazendo isso, ¢ como o transplante de
medula, a pessoa pega a flora intestinal dessa pessoa, ¢ passa a melhorar. E tem outros
tratamentos alternativos aos convencionais utilizados hoje. Nem todo mundo se cura
apenas com mesalazina corticoide e bioldgicos
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Os beneficios da ostomia sdo discutidos. Afirma-se a dificuldade na adaptagdo, mas
melhorias consideraveis no uso da bolsa, com pacientes relatando gratidao por usa-la, com

ganhos consideraveis de qualidade de vida. A frase “bolsa ¢ vida” ¢ repetida com frequéncia:

C22: Eu também usei estd bolsinha .usei por 4anos e sei o quanto foi dificil.mas o
dificil e acostumar depois fica bem.e sei que melhor mesmo e ndo precisar usar né?.e
por pior que seja agente acostuma.r fica tudo bem.

C23: Euretirei todo o o intestino deixando s6 12 centimetro aproximadamente do reto,
estou usando a bolsa de ileostomia, devido os medicamentos nio esta dando resultado
e ja tinha passado por todos os biologicos, vou tratar o reto que ficou e quando estiver
sem inflamacao vai ser feito a reconstru¢do e um bolsdo interno, estou melhor agora
com a bolsa do que antes,Sem dor sem diarreia, bem gracas a Deus, que Deus abencoe
e que de tudo certo.

C24: Bolsa ¢ vida, ficamos 10 meses com a bolsa, no comego ¢ dificil se adaptar mas
depois vocé vai ver que ganhou uma nova vida.

C25: Realizei 3 cirurgias e vou realizar mais 1 para reversdo.Duas primeiras cirurgias
por agravamento por fistula com retirada de 75cm do ileo e ileostomia.Terceira
cirurgia por obstrucdo e realocagdo das algas(estomas) do lado correto.Nao queria usar

a bolsa de forma alguma e hj sou muito grato pq me deu vida!©§#No momento sem
dores, gracas a Deus e aguardando para realizar a reversdo porém sem pressa nenhuma

s0 pelo fato de poder viversiis

C26: N. eu fiz a colectomia total por ser "dependente" de corticoide, fui refratario a 4
bioldgicos diferentes e s6 no ano passado tive 5 interna¢des. Na ultima internacao eu
optei pela cirurgia, que ja era uma possibilidade devido as varias agudizagdes ¢ a falha
de resposta no tratamento. Nao me arrependo nenhum pouco, ganhei uma qualidade
de vida maravilhosa

Assuntos relacionados a alimentagdo sdo muito recorrentes. Ha4 desabafos quanto a
restricdes alimentares, visto que ha alimentos saudaveis que ndo sdo bem tolerados pelos
pacientes, o que contradiz a indicagcdo de nutricionistas € médicos. Muitos pacientes relatam
comer pouca variedade de alimentos, comer deixa de ser um prazer ¢ passa a ser uma
preocupacao. H4 indicagdo de alimentagdo adequada:

C27: Chego a ficar frustrada com o tanto que nao se pode comer e ¢ delicioso. S6 ndo
consegui tirar totalmente o gluten (espaguete, macarrdo, de vez em quando um pao de

sal). Tudo o que devemos comer ¢ imensamente caro! & macarrdo sem gluten, um
pacotinho, no mercado custava R$28. Um absurdo!

C28: N. Eu praticamente ndo posso comer muitos legumes e verduras. Agrido,
espinafre, beringela s3o um "veneno" p mim. Alface nem se fala.. mas vou
substituindo o que posso. Gluten eu s6 como de vez em quando. Doces, ai eu me acabo
de vez kkkkk. Eu tenho a glicemia baixa entdo eu as vezes preciso comer um docinho.

C29: N. s6 arroz e peixe... mais msm assim tem vez que desanda...cu estou totalmente
frustrada © o cha pra mim me faz muito mal

C30: to numa fase que seu eu comer um pao puro desanda tudo SSCS

C31: Alimento-me somente com ovos ¢ banana! Sou muito restrita. Tbhm sou celiaca,
ao inalar gluten sofro consequéncias. E terrivel!!!



97

Ha diversos relatos de erro médico. Alguns tratam os sintomas, muitas vezes graves,
como banais. Ha dificuldades no diagnostico pré-cirtirgicos, visto que se confunde os sintomas
da Doenca de Crohn com a apendicite. Além disso, muitos recebem diversos diagnosticos

incorretos:

C32: N. , pelo peso e altura dela, estd bom sim . Calcule o IMC e vera. Eu estava
passando com um médico por muitos anos, ele dizia que eu estava bem, nao havia
necessidade de alarme, e eu sempre tendo dor, mal estar e diarréia sanguinolenta.
Passei com outro médico, ele fez uns 48 exames laboratoriais e descobriu que eu
estava pré -diabético, desnutrido, com PCR alto, VHS alto, Vit. C, D, A, K tudo em
deéficit. Com a bexiga infeccionada, prostata inchada, estenose ileocecal. Nem todo
médico ¢ bom no qua faz. Existem pessoas que ndo sio médicos mas tem um
conhecimento de grande valor. No caso da nossa amiga, levando em consideracdo a
ciéncia do IMC e outros detalhes (ela ndo estd com dor e sintomas graves) eu posso
afirmar sem receio de que ela estd no peso ideal sim, ndo estd magra.

C33: N. sim desde setembro passei por varios médicos recebi mais de 10 diagnéstico
diferentes fiz mts exames de imagem e s6 na colono eu descobri

C 34: Boa Noite os médicos acharam que era apendicite operaram mais so piorava fiz
5 cirurgias até fazer uma colonoscopia e aparecer doenca de Crohn alguém também
passou por isso achando que apendicite?

C35: Erro médico também mata. Operaram um amigo meu pensando que era
apendicite. Depois ele ndo parava mais de evacuar, foi uma luta at¢ um médico
desconfiar e fazer a ERM nele e descobrir o intestino todo lesado, as biopsias
confirmaram pra Crohn e s6 entdo, depois de quase bater as botas ele comegou a ser
tratado direito e melhorou. Em pronto socorro os médicos ja pensam nisso, ¢ chegar
com dor abdominal eles ja querem confirmar pra apendicite, cuidado...

C36: Também estou sofrendo a um ano por erro médico

Muitos relatam os beneficios da cirurgia, visto que apds muito sofrimento, apesar dos
riscos da mesma, a qualidade de vida ¢ adquirida. A cirurgia ¢ vista com muito receio pelos

pacientes, que reconhecem precisar realiza-la em algum momento de suas vidas:

C37: N. onde vc faz tratamento? Eu estou no HC SP, tenho crohn ha 23 anos ou um
pouco mais, o diagnostico demorou... Estou com 43 anos agora e so6 ganhei qualidade
de vida apos a perfuracdo intestinal que tive em 2005, remocéo de 1,5 m de intestino
delgado e ileo. Hj estou muito melhor sem essas bombas...

C38: Meu marido tirou 1 metro, ha 4 anos, ndo precisou da bolsinha e gragas a Deus
se recuperou muito bem. Ainda faz uso do Humira, mas a qualidade de vida ¢ outra

C39: N. a cirurgia apesar de assustar muito, em certos momentos se faz necessaria. A
minha vida mudou depois que fiz uma fistulectomia em 2 tempos. Depois que eu fiz
e comecei com o bioldgico eu nunca mais tive dores nas fistulas (complexas).Eu fiquei
com 3 sedenhos por quase trés anos, pois conforme o tratamento ia evoluindo o
médico ia tirando, em consultério mesmo.Se eu tivesse a oportunidade de voltar no
tempo, teria feito antes, na primeira vez que o médico me propds (eu fugia de todos
os médicos que me indicavam, enrolei de 2014 a 2018 que foi quando fiz).Muito boa
sorte pra vocé! Se realmente precisar da cirurgia nfo encare com uma coisa ruim,
apesar do medo.Sua qualidade de vida pode melhorar muito!
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C40: N. forca que vai dar tudo certo! Posso afirmar com experiéncia propria que a
qualidade de vida melhora muito com a cirurgia.

Os efeitos colaterais de medicagdes sdo relatados como sangramentos, pele amarelada,

tuberculose, melanoma, glaucoma, mieloma multiplo, cancer de medula Ossea, carcinoma,

osteopenia, catarata bilateral, pressdo alta ocular, cushing, cancer de vulva e desgastes dos

ossos. Existe o medo sobre as consequéncias do uso da medicagao prolongada:

C41: Meu irmao tem crohn ha quase 10 anos, nunca ficou 100% ou engordou, somente
apos o médico maravilhoso dele receitar o Azi ha 4 meses as crises cessaram e
engordou como sempre quis, apesar de sabemos que muitos anos de uso acarreta
doencas no pancreas. Enfim, vamos vivendo

C42: Tive sérios problemas por conta desse medicamento. A longo prazo € perigoso.
Desenvolvi tuberculose, melanoma e glaucoma. Hoje ndo estou tomando mais e nao
quero voltar a tomar. Altamente toxico.

C43: N. e eu desenvolvi Mieloma multiplo ( cancer da medula 6ssea). E conhego mais
um que também desenvolveu mieloma . Infelizmente. Eu usei por 7 anos , até ser
diagnosticada.

C44: N. cancer na medula o6ssea ( o “tutano “dos ossos). Medicamentos
imunossupressores, para doengas autoimunes, atuam na medula 6ssea, onde os
anticorpos sdo produzidos. Entdo no meu caso, ¢ alguns outros, provavelmente,
desencadeou mutagdes cromossomicas que determinaram uma nova doenga.

C45: Pois eu usei uma semana atacou o figado fiquei todo amarelo fui parar nas
clinicas 7 dias internado no quero nem de graca essa medicacdo azatriopina fiquem
esperto.muito forte essa medicacdo

C46: 25 anos continuos de imunossupressoes tem seu preco... Trés carcinomas de pele
jé retirados. Terapia continua para RCUI, psoriase, artrite psoriatica e purpura.
Persisténcia sempre!

C47: N. eu tive osteopenia, catarata bilateral, pressdo alta ocular, cushing e estou com
muitos problemas em tenddes e musculos, devido a corticoterapia de longo data e
mesmo a muitos anos sem uso cronico. Més passado tive que passar por cirurgia em
dedo do pé ( calcificagdo distrofica), por injecdo subungueal de corticoide que tomei
em 2009, para controle de psoriase

C48: Eu ha 13 anos com infliximabe + Mesalazina. Tive cancer de vulva e ultima
colonoscopia tirei uma coldnia de pélipos. Retorno em maio no HC e falaram em uma
possivel mudanga

C49: Tomei corticoides por quase 15 anos, hoje faz 8 anos que meu médico
suspendeu. Na época que tomava tbm inchei bastante e ganhei um desgaste bilateral
de cabega de fémur. Hoje estou com um peso razoavel e tive que fazer cirurgia no
quadri, tenho protese bilateral de quadril. A famosa ATQ bilateral.

C50: Parei de tomar por conta propria azatioprina tem mais de um més, e senti melhora
no sangramento, ndo tive mais, nem aquele desanimo q estava tendo sem forga pra
nada. Sera q esse remédio estava me causando isso?

Membros relataram os beneficios do uso dos medicamentos imunobioloégicos, como o

compartilhamento de eficiéncia de nova droga em teste, gratidio pelo uso, aumento da

qualidade de vida e outros pacientes desejosos pelo tratamento:
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C51: Confesso que fiquei com medo de falar desse medicamento aqui porque cada
um tem seu grau de doenga, mas ndo era justo eu ndo dividir isso com vcs pq vejo o
depoimento de vcs e me corta o coragdo entdo achei na obrigagdo de compartilhar
com vcs essa vitdria pq a doenca do meu marido ja estava no estado critico, a
colonoscopia dele era inflamacdo no intestino todo e hoje vendo a colonoscopia dele
me alegra pq € praticamente limpa

C52: Biologico ¢ vida!

C53: Fago o uso ha dois anos e foi uma das melhores coisas que ja me aconteceram,
hoje tenho uma vida praticamente normal. Tranquilize ela, vai dar tudo certo!

C54: Eu uso o infliximabe a mais de 10 anos o melhor remédio pra mim. Outra
qualidade de vida

C55: N. sim, pergunto porque tomava os dois, mas estou em crise a mais de 3 meses.
Colicas muito fortes de chegar a se jogar no chdo. Tenho estenose, as alcas do intestino
estdo bem inflamadas, os antibidticos e injecdo de beta trinta parece ndo mais fazer
efeito. Minha qualidade de vida estd zero. Queria partir para o biolégico ndo aguento
mais sofrer.

Ja quanto a orientacao médica, hd pedidos de experiéncia com algum médico especifico,
aconselhamento quanto a procurar ajuda médica, buscar segunda opinido, relatos de caréncia
de profissionais que auxiliem na questao da alimentacao, falta de orientacdo médica quanto aos
cuidados no uso de medicagdao imunossupressora, conselhos para seguir orientacdes médicas e

buscar um especialista em DII:

C56: N. Fiz uma consulta particular, carissima, com esse médico recentemente. Foi
bastante atencioso! Nao tenho diagnéstico definido. Sofro ha oito anos horrivrlmente.
Agradeceria imensamente se vocé pudesse me dar algumas informacdes sobre o Dr.
N. e também para o seu caso se o tratamento prescrito por ele tem lhe trazido melhoras.
Muito obrigada!

C57: Pode ser obstrugdo, vc deve ir ao médico. Melhoras...

C58: Concordo. Mas acho que ndo sabemos 100% o que realmente nos fazem mal, e
até mesmo somos carente de profissionais que nos ajudem totalmente nesta questao
da alimentacao.

C59: N. Meu avo6 faz uso do Azatioprina, tem quase 1 més. Mas o medico ndo falou
nada dos cuidados. E meu avo sempre ta pra fora de casa, pois moramos no sitio.

C60: N. conforme orientagdo ¢ dosagens médicas! Infelizmente esse é o tinico
medicamento que trata TB essa parte do corpo. Beba agua... Muita... E coma pera, 3x
ao dia, ajuda na retencao de liquidos

C61: Sei que vec deve estar muito feliz, mas aconselho consultar com outro medico
especialista, pq doenga inflamatoria intestinal ndo se para medicagdo, mesmo que em
remissao.

C62: N. sim, mas tem gastroenterologista especializado em DII, que vai saber manejar
melhor seu caso. Ele descrevendo o bioldgico, a forma que vai ser aplicada, vocé
precisa ir na farmdacia de alto custo do SUS pra dar entrada na medicacao.
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C63: Busca opinido de outr@ médico. Eu quase morri por isso. Nao ¢ brincadeira, e
nem pra assustar. Mas € super importante. Nao espere. Se cuide e viva.

Quanto a medicagdo, ha postagens e comentarios referentes a doagao de medicamentos,
uma pratica que apesar de ndo ser permitida no grupo, acontece com frequéncia e por vezes os
comentarios acabam sendo excluidos. Alguns medicamentos oferecidos sdo de alto custo,
podendo ser utilizados de maneira incorreta ou mesmo comercializados pelos usudrios, sem
conhecimentos dos administradores do grupo, fora da midia social. Ha relatos de dificuldades
em conseguir a medicagdo de alto custo, o que leva alguns a procurarem a justica para obter
auxilio. H4 duvidas quanto a forma de uso da medicagcdo, demonstrando que por vezes, o
paciente ndo recebe a informagdo de maneira adequada para realizar o tratamento. Aproveita-
se o espago do grupo para tirar duvidas especificas, como os riscos de morte que o uso do
imunobiolégico pode trazer. E por fim, ha relatos de falta de medicagdo na rede publica,
inclusive de paciente que optou por comprar a medicagdo, mesmo tendo alto custo, por escolher

seguir o tratamento, sem atrasos:

C64: Bom dia, tenho 8 caixas de Stelara para doar, se alguém precisar me chame no
privado.

C65: Oi se precisar mesalazina tenho para doagéo

C66: Eu faco tratamento com ele, s6 que tem 2 meses q o governo ndo me fornece e
acabei entrando em crise. Eu ndo estava em fase de remissdo mas estava a caminho
dela, so q infelizmente foi tudo por dgua a baixo. Estou aguardando na justiga eles
liberarem novamente.

C67: Procura a defensoria da tua cidade ou de onde estdo. Vai atras. Quando eu estava
internada, meu gastro conseguiu com o proprio laboratorio.

P3: Bom dia , pra todos gostaria que alguém me explique como toma esse remédio,

ele chegou essa semana. Oq ¢ essa bomba infusora . Obrigada %# %F % §F §F
(Infliximabe)

P4: Boa tarde, pessoal, quero trocar uma experiéncia com relagdo a medicamento.
Estava tomando humira, mas com muita intercorréncia de problemas como sinusite,
dores de ouvido e garganta, tosse ( da ultima vez foi mais sério,ainda estou me
recuperando) por isso tive de parar com humira. Ontem,a gastro meProp6s comegar
com o stelara,pois minha calprotectina subiu muito com a retirada do humira,
oProblema ¢ que estou traumatizada com essas inje¢des, morrendo de medo de
acontecer oMesmo com a inser¢ao do stelara, na verdade,estou apavorada, ndo tenho
sossego. Vocé que estd lendo, pode relatar sua experiéncia comigo ? O
imunobioldgico traz risco de morte, na aplicacdo ? ( sdo muitos medos ) .

P5: Alguém ja ficou sem aplicar a medicag@o (no meu caso o Adalimumabe), por estar
em falta na Farmacia de Alto Custo? Eu teria que aplicar agora dia 30, mas eles estdo

sem previsdo. Nunca tinha acontecido antes!

C68: Obrigada pessoal! Conseguimos comprar!! Sim o medicamento ¢ bem caro e ja
demos entrada pelo SUS porém o mesmo estd em falta com previsao de chegada para
o segundo semestre do ano, como ¢ de urgéncia estamos comprando no particular com
ajuda.
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Por fim, no topico tratamento, a ciéncia também ¢ discutida. Reconhece-se que com o
avanco da tecnologia, as doengas passaram a ser reconhecidas, cita-se um novo tipo de
tratamento com base em artigo cientifico e a eficacia de medicacdo com comprovacao
cientifica, demonstrando que os pacientes se importam em relacionar o tratamento com a

ciéncia:

C69: N. isso no maximo ¢é parcialmente verdade. Minha filha teve um parente que
morreu de "no nas tripas". As doengas existiam. SO ndo eram descobertas.

C70: Oiee, eu entendo ela... Tbm ndo aceito usar o infliximabe pelo resto da vida...
Entdo eu pesquisei bastante e soube do transplante de microbiota fecal. Embora falte
estudos sobre isso, existem algumas pesquisas que apontam para uma melhora
significativa do Crohn ou RCU, além bons relatos... Vou me programar
financeiramente e ir atras disso, pois acredito valer a pena.. achei um médico em Porto
Alegre que faz esse transplante e custa cerca de 3 mil reais... Se quiser, eu te passo o
artigo cientifico que fala sobre o transplante fecal e onde vc pode encontrar isso aqui
no Brasil.

C71: Ontem meu médico falou que Sulfa e Mezalina sio medica¢des com
comprovagao cientifica que ndo funcionam para doenga de Chron. Eu comecei com
estes medicamentos ha 20 anos atras

C72: Sdo os critérios de Hommes D. et al, publicado em 2006 com eficacia
comprovada em diversas metanalises e ensaios clinicos subsequentes. Se tiver na
duvida sobre os imunobiologicos, da uma olhada no estudo GEMINI 1 e 2, eles
mostram a eficacia da terapia biologica sobre as demais medicagdes. O novo protocolo
do MS tmb esclarece algumas duvidas sobre o assunto, acho bacana dar uma lida.
Fora que os aminossalicilatos também apresentam efeitos colaterais que devem serem
considerados a longo prazo. Fica ai algumas referéncias

A Figura 11, ainda no tépico da ciéncia, cita a incorporacao de uma medicagao no SUS

para o tratamento de retocolite ulcerativa leve a moderada:

Figura 11: Incorporag@o de medicamento no SUS

Nesta semana a CONITEC incorporou no
SUS mais uma opcao de medicamento

Mesalazina saché para tratamento de retocolite
ulcerativa leve a moderada

S

v

Fonte: Pesquisa do grupo 1
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4.2.2 Apoio social e emocional

Com relagdo ao apoio, observa-se um enfoque motivacional. Os membros do grupo
estavam dispostos a apoiar os demais participantes, inclusive oferecendo o contato pessoal para
entrar em contato fora do da rede social. Ha postagens voltadas para a positividade como
exemplo citando o “copo meio cheio”, “sacode a poeira”, “nao desista” e “vocé ¢ mais forte do
que pensa” e esperanga na efetividade do tratamento medicamentoso. A cura também ¢ citada
com frequéncia, mesmo que cientificamente ndo ha evidéncias, sendo possivel apenas
momentos de remissdo. Ha mensagens que visam oferecer coragem e forga aos pacientes e
diversos testemunhos de melhoras. A vontade de viver ¢ citada com frequéncia, como se
estivesse acima da dor e do sofrimento da doenga. Palavras como guerreiro, vitorias, lutas sao
citadas com frequéncia:

C73: Se eu te falar que passei por isso ¢ hoje t0 bem? Caso queira conversar, me
chama no Messenger que te dou meu numero do WhatsApp. Vai passar!

C74: N. toda mudanga gera uma expectativa , uma ansiedade mesmo, ¢ normal. Eu
mesmo também senti isso 14 atras. Obviamente cada caso é um caso, mas trabalha a
sua mente de forma positiva para a mente também contribuir nesse sentido! Eu posso
te dizer que essa medicagdo mudou minha vida pra melhor, hoje eu tenho uma vida
praticamente normal, digo praticamente pq no meu caso gerou fistula que precisei
colocar o dreno, mas nada que atrapalhe no dia a dia.

P6: Boa tarde amigos. E vamos nds para mais uma infusdo, com as gotinhas de
esperanga e em busca da remissdo...Deus no controle de tudo gEgEREs

C75: N. sim,como faz 23 anos que tomo em uma hora tomo ela e vou pra casa
dirigindo ,no comeco ficava 3hs pra tomar ¢ mais 3 hs de observacdo.hoje gracas a
Deus foi a que deu mais certo pra mim,ndo consigo fazer o regime de
alimentagdo,bebo cerveja e vou vivendo tem dias € claro tenho diarréia mas tem dias
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que meu intestino funciona certinho.so ndo tomo leite porque faz muito mal pra
mim.vou levando a vida afinal

C76: Primeiro mantenha a calma, seu emocional ndo pode ficar tdo abalado, confia,
se cuida, se alimenta! Agradega por ter condi¢des de se cuidar! O medo s6 atrapalha,
vai, faz e pronto... Coragem !

C77: Bem vinda. Historias de superacdes todas temos e vc ja venceu essa batalha.

C78: Eu tamb fui assim.a 23 anos atras ggcom fé continuamos firme.essa doenga ndo
¢ mais forte que a nossa vontade de viver.[10]g

C79: Foque na remissdo , infelizmente algumas situagdes serdo inevitaveis, mas tente
olhar o copo meio cheio.

C80: Forca guerreiro,tb me sentia assim quando vou sair de casa,mas gracas a Deus
estou bem,mudei minha alimentagdo foi tope,tomo meus remédios,hoje vou para
qualquer lugar sem medo,tenta mudar alimentag@o por um tempo.

C81: Bom dia N.Sua postagem ¢ essencial p mostrar o quanto o pensamento positivo
faz diferenca p lidar ¢ a doenca.Vc ser sequestrado pela doenca e ser ela ou invés de
ter a doenga faz diferenga de como vc vai lidar ¢ seu estado. As doengas intestinais
sdo diretamente ligadas ao emocional e por ele ¢ comandado.No entanto, o grupo para
muitos é o unico canal de acolhimento e se nao puder falar dos seus terrores, do seu
desespero, de suas duvidas, das suas dores, etc, continuam sozinhos e desesperados.O
poder falar de suas apreensdes e saber que outros sentem igual e que nao estdo
sozinhos, aliviam e dao suporte imprescindivel ao seu emocional.Seu post é super
bem vindo e coerente ¢ p processo de remissdo .Obrigada pela colaboragéo

C82: Nao desanima ndo, vc ¢ muito mais forte do que imagina. Procure uma nutri
especializada que vai te ajudar nessa dieta. E s6 um ajuste e tudo vai dar certo. Sacode
a poeira [

C83: Nao desista de lutar! A gente nunca td preparado para coisas como essa, um
doenca que comeca silenciosa e depois tira nossas forgas, nosso sono, nossa vontade
de viver, mas temos que ser mais forte que tudo isso e acreditar que o impossivel vai
acontecer nas nossas vidas, pq oq pra noés € impossivel para Deus ndo €. Nossa cabega
¢ nosso maior obstaculo, a melhora vai comegar ser sentida depois que nossa cabega
estiver tranquila... Fica bem! Te desejo um 2023 repleto de bengdos e alegrias. Nao
desista! &

A Figura 12 ilustra a forma como muitos pacientes se sentem e como gostariam de ser

tratados:

Figura 12: motivacional
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Em vez de dizer... Diga...

"SA| DESSA CAMA..." "VAMOS PASSEAR?!"

"VOCE NAO VA| SAIR DESSA, NAO?I" "COMO SE SENTE HOJE?"

"WOCE TEM QUE SE TRATAR!" "CONTE COMIGO!"

"PARE DE DRAMA!" "QUERO TE VER BEM! AMO VOCE..."

SE VOCE AMA ALGUEM QUE SOFRE...

Fonte: Pesquisa grupo 1

Outro tema bastante discutido diz respeito a fé, englobando assuntos que envolvem a

Deus, religido, milagre, crer. Cita-se um Deus que cura e ndo abandona, o “médico dos

médicos”, Jesus “o mestre em milagres”. Ha conselhos para orar, citando também a intengao

em santos, além de oferecimento de oracdes. Cita-se que a fé € o verdadeiro remédio e que se

para os médicos ndo hé cura, para Deus a paciente ja esta curada. Ha citagdes de partes biblicas

e comparacao da doenga com a cruz, ou seja, o sofrimento pessoal de cada paciente:

C84: A caminhada nao ¢ facil mas com fé ém Deus ¢é paciéncia tudo vai dar certo
porqué Deus é o médico dos médicos.

C85: Amigos .cu estava pesando 43.70.k...usava 34.agora estou 62.50.usando
42....estou orando .pedindo pra jesus.o mestre em milagres.....

C86: Boa tarde. N.,vc tentou Codeina e tropinal juntos? Ore a Deus, Em Nome do
Senhor Jesus. Ele é o nosso socorro presente na hora da angustia!

C87: Bom dia primeira mente a paz de Deus em Cristo,deixa eu te falar ndo desanima
nao vc tem um Deus que te ama mesmo vc ndo achando mas Deus estd contigo
sempre....pedi para Deus me levantar da cama.junto.coma intencdo da BEATA IN
NHA CHICA as poucos meus pontos foi secando a vontade de viver voi voltando e
fui ganhando peso.tenha fé vc vai sair dessa . Filha JESUS TEAMA DEUS NUNCA
VAI TE ABONDONAR.VIU

C88: Desejo recuperacdo rapida e com muita saude, tudo vai passar logo ve vai estar
sem a bolsa, pra Deus nada ¢ impossivel, forca ai pra vc

C89: Deus ¢ maravilhoso e faz milagres, vc € uma vitoriosa, parabéns pela sua vitoria
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C90: Deus no comando e nossa Senhora Aparecida intercedendo por vocé. Esta dando
tudo certo.

C91: Entrega nas maos de Deus mas com toda a for¢a do seu coracao, ajoelhe quando
for falar com Ele, eu te garanto que Ele nos ouve!!! Para os medicos eu estou em

remissao mas para Deus eu estou curada!! Creia FRY)

C92: F¢ € o principal em 2022 tive 5 internagdo, A mais curta foi de 10 dias se fosse
Deus e o médico que me cuida nem estaria mais aqui , Mais nds portadores desta
doenga somos guerreiros mais que vencedores todos os dias temos batalha pra vence

te cuida e fica com Deus @@

C93: Forca Deus ndo da a cruz maior do k possamos carregar ,continue tendo fé¢ do
nada tudo melhorara

C94: N. vamos orar. Em Nome do Senhor Jesus vai ficar bem 10go@

C95: Quero dizer a todos que eu estou vencendo a doenga..orando pra jesus todos as
noites e manhas..ele ¢ a solucdo ..eu ja estou .sendo curada...ja alimentei meu peso .ja
como quase todos alimentos..s6 descarto os mariscos.e peixe .d pele
embutidos....Deus ¢ a nossa.for¢a ...0 nosso refugio ..

C96: N. que bengdo agora estar dando certo o tratamento no seu filho. Obrigada pelas

™

informacdes. Verdade fé é o remédio (2%

C97: ... O Senhor Jesus na Santa Palavra diz: Em verdade vos digo que, quando o
fizeste a um destes meus pequeninos irmdos a mim me fizeste. (Mateus, 25:40). Deus
te abencoe

O grupo ¢ usado com frequéncia para o paciente desabafar. Acontece quando o
tratamento nao faz o efeito desejado, quando ndo se sabe o que comer para nao passar mal, para
maes que gostariam de estar doentes no lugar dos filhos, para pacientes que escondem dos
empregadores sobre a sua doengca com medo de ndo ser aceitos, nas ideias suicidas por conta
da condi¢do da doenca, nas idas excessivas ao banheiro, na perda da identidade ao se sentir que
nunca mais sera o mesmo de antes do diagndstico, na auséncia de prazeres simples da vida
como se alimentar com arroz, feijdo, carne com batatas, salada e tomar vinho, ao ndo poder

consumir bebida alcoolica, pacientes a beira do colapso, cansados e com dor:

C99: Eu !!! Estou no quinto tratamento e nada . sé desespero e aflicao
C100: Sinceramente procurando algo que possa comer e ndo faga mal. Mais alguém?
C101: N. também queria ficar no lugar do meu filho

P7: Bom dia!l!Alguém mais ja teve que passar essa situagdo? Estou trocando de
trabalho, recebi uma proposta melhor profissional.Fagco uso de Inflixmabe a cada 8
semanas, na empresa anterior tudo bem, eles sabiam da minha doenga e minha Infusao
era de manha fora do meu horario de trabalho.Nao tive coragem de contar meu
problema, (RCU) por medo de ndo ser aceita.Estou em remissdo, sem sintomas
nenhum.Estou a procura de alguma clinica particular que faca aos sdbados, ndo quero
parar o meu tratamento, aqui na minha cidade(UBERLANDIA - MG) fago pelo
sus.Nao podemos desanimar nunca, mais a nossa vida é mais complicada!



106

P8: Pra vocés, ¢ hegemonico que perdemos qualidade de vida com a doenga? Mesmo
em tratamento e femissdo, sinto que jamais serd a mesma coisa.

C102: Tbm t6 cansada de sentir dor,de viver no banheiro,de ndo poder sair pra um
lugar tranquila,sem chegar procurando um banheiro,cansada e desanimada...estou no
meu limite

C103: N. pra mim a mesalazina nao resolveu nada e tabem tenho colite e endometriose
n intestino estou muito triste o medico falou q preciso faxer cirirgia pelo sus do Deus
n minha vida tenho 47 kilos estou fraca amigos doi a barriga e tdnho colica ate nas
costas afffff as vezes penso em suicidio pra matar minhas dores e tenho depressao e
fibromialgia

P9: Gente nao sei se vcs trabalham fora. Hoje eu ja fui ao banheiro DOZE vezes! Sera
que qdo a pessoa esta em crise a gente fica assim por dias consecutivos ou passa? Eu
ainda ndo fui medicada, mas sendo, a diarreia passa rapido? Como fazem pra sair para
trabalhar assim?Séabado eu terei que viajar a trabalho, sdo 3:30h de carro, sera que até
14 eu ja estarei normal? Desculpa tantas perguntas mas pra mim ¢ tudo novo, ainda
estou no processo de exames e médicos

C104: Ah, N. , a dieta... Eu nasci, cresci, me tornei adulto comendo 'o que tinha'. De
onde eu vim, 'comer' ja era um luxo, imagina 'comer saudavel'. Hoje passei pelos
ultimos exames de sangue, dia 22 foram uns 16 tubos e hoje mais 21 tubos de sangue
coletado. Fezes, urina, raio-x do térax, do abdomen, ultrassonografia e agora so falta
a calprotectina. Irei retornar ao médico cirurgido dia 15. Apds ele e meu médico
resolver o que irdo fazer (a principio meu médico disse que ¢ uma cirurgia e troca do
bioldgico infliximabe pelo Stelara (Ustecinumabe))). Entdo se depois disso eu ndo
encontrar o caminho da remissao, irei encontrar o caminho da rendi¢do. Viver e ndo
poder comer arroz, feijdo, carne com batatas e tomar vinho? Nao poder comer uma
salada, ndo poder tomar um cafézinho. Nao teria prazer nenhum numa vida tao
limitada. Eu poderia estar no paraiso, rodeado de mulheres belissimas mas se me fosse
tirado o prazer da gastronomia, eu preferiria ir direto pro inferno ou apenas
desaparecer, sumir na inconsciéncia absoluta e nada mais sentir. Fora que para 'ndo
ter prazer em comer' fazendo dietas, sai mais caro do que comer com prazer.

P10: Pessoal, desculpa a ignorancia, mas serd que eu nunca mais vou poder tomar um
chopp?

C105: Eu sei como é isso. Minha vida acabou. E somente essa dieta, medicamentos e
nada de melhorar. Vivo por acaso, ndo tenho animo, ndo sinto prazer em estar vivo ¢é
s0 frustragdo, ndo me sinto bem a tempo muito tempo. Estou a beira do colapso, da
loucura, do surto em que poderei enfim erradicar minha propria existéncia dessa vida
infeliz, a doenca ndo da trégua, sequer um dia sem dor! Nao vejo sentido nisso...

C106: Meu estado: completamente sem esperancgas;so visualizo e vivo o sofrimento e
os empecilhos para me alimentar, sair, para viver sem medicamentos e com alegria.

C107: Ja estou muito cansada ...n80 quero mais conviver com isso...desejo a quem
ainda tem esperancas e tenha um 2023 melhor pq normal n3o somos ..eu
desisto ...obrigada até aqui ...mas cansei...

C108: Estou quase desistindo TB de lutar, como ndo ¢é facil, ontem msm estava
tomando morfina, dor insuportavel, o pior no outro dia ouvir de um psicélogo do
hospital, essa doenca ndo tem risco nenhum, ndo a motivo para vc ficar assim

No tema Esperanca, hd postagem sobre o uso de medicagdo nova que surtiu efeito
positivo ao paciente e que optou por compartilhar a experiéncia, hd esperanga na cura, na

eficacia da medicagdo, na melhora do quadro, em viver uma vida “normal” e quanto a



107

somatizagdo, que o grupo deve ser usado com discernimento, focando no que traz bem-estar e

melhoras nos sintomas “eu ndo vivo como doente todos os dias e ndo aceitarei isso””:

C109: Perguntei no posto anterior se alguém toma Xelzans(Tofacinibe) porque depois
de muita luta e varios medicamentos, encontramos um médico em Curitiba que
abracou a causa com forca e determinacgdo e ajudou meu esposo, fomos abengoados
com esse médico depois de tantos, todos medicamentos aqui citados por vcs meu
esposo fez uso e melhorava um pouco depois piorava e assim estavamos vivendo,ver
ele sofrendo me matava,ndo tinhamos mais qualidade de vida desde de 2010 quando
adquiriu reto colite ulcerativa,colicas constantes € ndo saia do banheiro e ele estava
entrando em depressdo, ai desde de 2021 o doutor fez um teste com ele com
medicamento Xelzans e por gloria divina esta funcionando... Meu esposo hoje € outro
homem,tem uma vida normal, voltou a viver e tenho fé em Deus qye vcs também vao
ter suas vidas de volta ,porque s6 quem tem a doenga sabe o que estou falando

C110: A médica da minha filha fala que sim. Adeuqua dosagem, mas se parar ativa a
doenca e perde a remissdo, o controle que jd conseguiu. Mas ha esperanga de

descoberta de novas drogas, e quem sabe a cura. §%6d

P11: Depois de uma internagdo com suboclusao dia 03 de Janeiro, ter perdido Skg em
1 semana. Hoje eu recomego meu tratamento com Infliximabe depois de 1 ano e meio
parado, sem tratamento. .. Confiante que tudo dara certo! Pego energias positivas, pois
me sinto fraco emocionalmente. Trauma. Gotinhas de esperanca. Gotinhas de
remissao

P12: Ol4 pessoalCompartilho uma observacdo que fiz aqui com base na minha
experiencia. A maioria dos post sdo sobre a doenga e seus sintomas, mal estares e tudo
de ruim. Parece que muitas vezes achamos conforto nisso. Precisamos dar nome pra
qualquer dor ou algo que nao esta certo com nds mas ¢ normal também nao estar 100%
o tempo todo. Enquanto vivermos mais a doenga ¢ nao a melhora, ela dominara nossas
cabegas. E capaz que sintamos sintomas que outros colegas relatam aqui e que nem
sabiamos que existia. Isso aconteceu comigo. E somatizag¢io... Vi um post em outro
grupo que uma colega perguntava: vocés sentem a dor tal ? Alguém respondeu:
Vivemos como doentes todos os dias! Na0000oo, eu ndo vivo como doente todos os
dias e ndo aceitarei isso. Quando estive no pior momento da crise eu vivi a doenga.
Hoje eu vivo com a doenga sabendo que tem seus momentos bons e ruins, mas nao
deixo o ruim prevalecer. As doencas intestinais sdo uma condi¢do que vai nos
acompanhar sempre, s6 que a maneira como pensamos somente noés podemos
controlar.Nao estou dizendo que o grupo ndo ajude, mas ele ajuda mais quando
focamos no bem estar e nas coisas que podemos fazer para melhorar nossas vidas...

O medo naturalmente esta presente nas postagens e comentarios. A DII ndo tem cura e

o tratamento muitas vezes nao ¢ tdo simples. O medo nasce no momento da investigagdo para

o diagnostico com a negacdo, também nas hipoteses de gravidade da doenca, como em

perfuragdes e oclusdes, nas cirurgias, na morte e na possibilidade de ter filhos com a doencga,

ou seja, ndo ha controle absoluto sobre as ocorréncias naturais da vida e a imprevisibilidade da
doenga ¢ a Unica certeza:

C111: ... estou ansiosa e muito preocupada, ndo quero ter isso ndo, s6 que o médico

jé tinha me avisado de antemdo que provavelmente era isso e ontem uma amiga
pediatra viu o exame e disse ser qualquer das duas opgdes ®
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C112: ... Eutenho tanto medo vai fazer um ano que descobrir essa doenga ndo consigo
aceitar ainda

C113: ...0 meu esta com aderéncias , se fechando.... Sinto crises direto... risco de
fechar completamente e perfurar também! Estou com medo, mas fé em Deus

C114: ... queria ser curada mais tenho medo de morrer na cirugia eu nao tenho muitas
dores vai fazer um ano q descobrir a doenca foi no ano passado quanse morri tomando
muito antibidtico achando q era infecgao intestinal ¢ dificil ndo poder comer quanse
nada isso dar uma repressao insdnia

C115: Meu maior medo ¢ ter que ir para cirurgia. Parabéns irmdo, e uma 6tima
~ &8
recuperagdo pra vc, que Deus abengoe sempre!

P13: Ola a todos, gostaria de levantar um tema para ouvir a opinido de vcs. Quem aqui
tem doenca autoimune ¢ papai ou mamae? Seus filhos sdo saudaveis? Tenho receio
em ter filhos e passar minha doenga...

J& quanto a empatia, observa-se que os membros desabafam nos comentarios, afirmando

ser entendidos apenas pelos portadores da doenca:

C116: N...calma. Todo mundo aqui te entende. Nao se cobre, e ndo judie do seu corpo.
Respeite seus limites e sempre fique calma , pq ficar nervosa piora. Vai dar td certo,
uma hora ou outra

C117: Néo ¢ vergonha nao falar sobre isso. Nos portadoras da mesma doenga
entendemos perfeitamente tudo isso. Eu ja sim passei por isso..mas tudo vai

normalizar com o tratamento. Eu tenho RCU. Fica bem ©

C118: desabafo aqui pq parece que s6 quem tem essa doenga entende, sei que temos
que ter fé e que ansiedade e depressdo so atrapalham... mas tem horas que cansa essa
rotina, estar sempre com uma dor ou outra, ter sempre que olhar o que vai comer,
cansago excessivo, exames que demoram, consultas que demoram, remedios.. meu
deus satura demais, s6 queria ter uma rotina "normal" mas cada vez me vejo mais
distante disso. alguem aqui do grupo hoje consegue levar uma vida 100% "normal”
queria relatos pra ver se me animo

Quanto ao Empoderamento, destaca-se que os pacientes possuem questionamentos que

levam até o médico, ndo confiando totalmente no tratamento recomendado, por isso, o estimulo

a questionar os médicos ¢ frequente. Ressalta-se a necessidade de tornar a doenga vista, com os

pacientes sendo mais ativos e unidos, “¢ preciso falar sobre o Crohn” pois a doenga sendo vista

como deficiéncia fisica ajudaria em muito os pacientes:

C119: A sintomatologia ¢ muito mais importante do que resultados de exames. Os
médicos atualmente s6 querem usar medicamentos ultra tops e ficar fazendo exames.
Paracetamol e Aspirina existem ha 100 anos e ainda sdo largamente usados, pense
nisso.

C120: E por isso q eu td sempre aqui implorando pras pessoas serem mais ativas. De
nos unirmos. De tirar o projeto de lei que reconhece o crohn, fibromialgia como
deficiéncia fisica. Nao adianta falar,estou em remissdo, vou sair do grupo. Nao € pq
vec ndo esta no auge dos sintomas q a doenga sumiu,q vc ta curado. A gente precisa
desesperadamente de aparecer. Nos trending tops, nas pautas dos programas de TV.
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Parar de ter vergonha de ter uma doenga auto imune. Nos ndo pedimos pra ter. E ser
reconhecido como deficiéncia ajudaria e muito. Fila preferencial,vaga em
estacionamento para deficiente, cota em concursos e empresas. Se somos
julgados,discriminados, e menosprezados, a culpa ¢ toda nossa. Olha quantas pessoas
tem no grupo. Se cada um comegar a falar sobre a doenga com seus amigos,familiares
e colegas de trabalho, e pedir que eles também falem sobre o assunto, teremos uma
rede de apoio com crescimento exponencial. E preciso falar sobre o crohn. Vou
estudar como fazer uma peticdo online e gostaria q todos participassem. Ou que
recolhamos assinaturas no papel mesmo. Que 2023 seja menos dificil, q tenhamos
mais forga, coragem e determinacdo pra enfrentar a doenga ¢ lutar pelos nossos
direitos. Desculpa o textdo. Feliz ano novo a todos

C121: N. te cuida, e faca perguntas, tens direito de saber sobre tua medicacdo...boa

sorte@.

C122: Ola! Faco uso desde 2010. De 2 em 2 meses no Hospital Dia. HC. Foi o que
me tirou das crises. Nao tive nenhuma reacdo alérgica. S6 questiona o médico sobre
o uso de azatriopina, pois os 2 juntos baixam muito a imunidade . Acredita, vai ficar
bem e agrade

A doenga ¢ invisivel, ja que as dores, fadiga e mal-estar ndo tem cara:

C123: ... exatamente, vc me escreveu inteirinha ,as pessoas acham que a gente ¢ sadio,
sabendo que precisamos viver com cara de paisagem e dizer que esta tudo bem..e
assim vamos caminhando

C124: ... ndo entendem por ser uma doenga invisivel, as pessoas ndo acreditam no que
realmente estamos passando, as dores a fadiga mal estar, desanimo total

C125: ... ja faz tempo que s6 ougo dos outros o que me interessa, 0 que ndo vai me
levar a lugar algum eu ignoro. 11 anos com doenga de Crohn e a maioria ainda nao
entendeu como funciona. A gente ndo tem cara de doente e isso dificulta os outros a
entenderem o que acontece com a gente. Meu conselho: deixa o povo todo pra la e
viva sua vida do melhor jeito que ve puder. S6 ve sabe onde seu calo aperta e ndo tem
que ficar se desgastando explicando tudo o tempo todo. O conhecimento que as
pessoas tem de DII ¢ muito limitado. A gente precisa ter o emocional equilibrado pra
manter os sintomas sob controle. Se ficar prestando atengao nas pessoas, vai ficar bem

longe desse equilibrio.

Uma vez que a doenga ndo tem cara e os sintomas nao sdo visiveis, surgem 0s
julgamentos e o preconceito, como em casos de pacientes que afirmam nao serem reconhecidos
como pacientes com doengas cronicas por ndo perder peso, ou perder peso e ser taxado como
soro positivo portador de HIV:

C126: ... nem com a doenga consegui emagrecer, como diz minha mie eu nio sou

todo mundo kkkk mas acredita que a médica falou que nem parece que tenho doenga
pois quem tem emagrece, as pessoas acham que estou bem [

C127: ... amigo comigo na primeira crise uma enfermeira me falou que os sintomas
era de Hiv imagina como ficou minha cabeca sou casada so pensamos o pior ja vem
o pensamento q fui traida q ia morrer como uma enfermeira fala uma coisa que nem
o medico
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C128: Uma bateria de exames pra descobrir o Chronn, pela perda de peso, fui taxado
como soro positivo HIV, foi dificil levantar a cabega com o abandono de qm dizia ser
amigo ou parente. Engracado q vi q ndo faziam falta... kkkkk ...

4.2.3 Impactos na vida

Um assunto bastante abordado diz respeito ao peso, uma vez que a doenga afeta todo o
trato digestivo, interferindo na alimentagdo. Muitos pacientes relatam ndo conseguir ganhar
peso, além de nao se alimentar adequadamente, queixando-se de nauseas, vomitos, enjoos,
diarreias e colicas, causados diretamente pela doenga e pelas consequéncias das cirurgias, que
em muitos casos, acarretam a resseccdo de parte do intestino, levando ao uso da bolsa de
ostomia ou mesmo na alteragdo da absor¢cdo dos alimentos. Nao se trata apenas de aspectos
estéticos, visto que ser magra pode ser sinal de doenga ativa. H4 outros casos de pacientes que
ndo conseguem perder peso e estdo obesos, ndo conseguindo manter uma dieta adequada, por
conta das restricdes alimentares que a doenga acarreta. Ambos demonstram sofrimento e

insatisfacdo com o peso, afetando a auto estima:

C129: Amiga eu to com 47 kilos nao posso coner quase nada q ds colica afffff
C130: Bah ¢ eu cada dia mais gorda ,até triste eu ando

C131: N. eu TMB.... Ja nem me peso mais pq isso ¢ muito chato. Ai a pior parte é os
outros falar "pq vc n faz dieta?". Ooo vontade de dar um soco na cara pq muitas x
agente ja explicou 1000x q .... Comer as coisas da dieta comum tipo saladinha,
granola, verdurinha, frutinha, graozinhos faz agente passar mal. E até hj nenhuma
nutri fez uma dieta q n me fizesse mal. Eu sei 0 q eu posso ou n posso comer ¢ a hora
q da* p comer e ter uma vida profissional. N da p comer de 3 em 3 horas e ter um
emprego...pq isso seria ter q ir no banheiro de 3 em 3 horas. Sla.... Parece q é exagero,
mas sei q aqui ves entendem.

C132: N. sim, quanto mais vou ao banheiro mais engordo, fico pensando se nao fosse,
ndo ia passar na porta (1@

C133: Comigo ¢ ao contrario .parego um butijao baixa e gorda

C134: N. aqui ndo é um grupo para as mulheres se sentirem bem, por estarem magras.
Emagrecimento ou dificuldade em recuperar o peso ou mesmo de pegar peso, se tiver
em fase de crescimento, ¢ sintoma de doenca ativa.

C135: Doenca de crohn a 28 anos.Teve que ser retirado 60 cm do intestino.Cheguei a
emagrecer+ou -18 quilos.Estou bem Gragas a Deus #14 Desistir? Jamais!! 1§

C136: Eu queria nao sentir fome..Sinto muita fome, estou muito preocupada com isso.
Do nada 80 kilos

C137: Eu tbm estou numa magreza sem fim, passo o dia sem comer nada, pq ndo sinto
fome, nem vontade de comer, fico enjoada demais, ando numa tristeza sem fim
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C138: Eu t6 com 39 kg e minha doenga esta controlada até, nao tenho mais diarréia e
nem dores...meu problema ¢ a falta de apetite, ndo consigo comer muito, se eu como

muito me da ansia... é horrivel sentir isso ©@

C139: N., eu ja sabia que ndo era grupo de estética, mas emagrecer e/ou engordar faz
parte dos sintomas da doenca. Eu so disse que ela ndo esta tdo magra, na verdade esta
com bom. Peso. Acima de tudo, isso foi pra ela sentir melhor..

C140: N. estou quase com 100 kilos, é horrivel, eu sempre fui magra e queria
emagrecer ndo importa o quanto

C141: Me motiva muito, ver que vocé conseguiu. Ver que muitos aqui também
ficaram abaixo do peso e melhoraram depois....Eu infelizmente ndo t6 conseguindo
engordar, estou com 38kg, de alguns meses pra ca perdi Skg, estou com 0 mesmo peso
que tinha quando a doenga estava em atividade...tento todos os dias me alimentar
melhor, mas ndo tenho vontade de comer [] ¢ meio frustante ndo ter apetite, Mas eu
me inspiro em vocés que conseguiram, sei que um dia vou conseguir , se Deus quiser

vou engordar i

C142: Meu Deus essa doenga € um mistério mesmo, eu ja preciso parar de comer sinto
uma fome fora do comum, estou gorda, ndo sei mais o que fazer

C143: O meu caso ¢ o contrario engordei muito estou com 102 kg barriga inchada
muito desconforto uso Humira de 15/15 dias ndo tenho dores tenho diarreia mas ndo
perco peso de forma alguma

C144: Quando eu estava em crise sentia muita ansia de vomito e nenhuma vontade de
comer, cheguei aos 39 quilos, horrivel, auto estima 14 embaixo, hoje recuperados meus

quilos gracas a Deus, pesando 52 bem feliz e comendo até as paredes da casa &

C145: N. verdade auto estima vai 14 em baixo minhas roupas nao me serve mais.

Por se tratar de uma doenga cronica, que ndo tem cura, apresenta impactos graves na
vida dos pacientes, como obstrugdes intestinais, cirurgias, sepse, Unidade de Terapia Intensiva
(UTI), perfuragao intestinal, “uma guerra contra a morte”, muitas idas ao banheiro devido a

diarreia extrema, perda de peso, coma:

C146: N. Tenho chron a 35 anos, fiquei remissao uns 15 anos... Voltou com obstrucdo
intestinal e fistulas. Agora depois da cirurgia uns 7 anos ainda em tratamento. Faca
sempre exames. E so se cuidar. Boa sorte.

C147: Aquele antes que o crohn te tomba de uma maneira tdo agressiva q vc fica 3
meses internada desses 3, 2 meses na UTI, com spcia, 3 cirurgias, 65cm do intestino
retirado, desnutrida ao ponto da frequéncia cardiaca ser 160bpm e peso 38k, entubada,
PCR 310...

C148: Depoimento emocionante! Uma guerra contra a morte, mas as mil batalhas
vencidas!

C149: Eu fiquei quase 1 ano com diarreia, tinha dias q chegava ir ao banheiro mais de
20x mesmo tomando corticoide e fazendo dieta. Fiz exame e estava com deficiéncia
de zinco e vitamina D, comwcei a repor as vitaminas ¢ em pouco mais de uma semana
a diarreia

C150: Gragas a Deus vc estd bem i Ja fiquei 16 dias em coma . Perdi 10 kg em 1
semana. Mas Deus ¢ maravilhoso, s6 ELE pra nos dar for¢a F¢é e esperanga de Dias

melhores. Amém @
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Vivendo com tantos impactos graves da doenga, insegurangas e instabilidades da
doenga, alguns pacientes discutem se € possivel ter uma vida normal, abordando assuntos como
viagens, alimentacdo, bebida alcoolica, academia, praia, piscina, trabalho e familia. Afirma-se
que “nao sou doente mas convivo com ela”. Observa-se que, na medida do possivel e
especialmente em momentos de remissao, busca-se viver sem limitagdes “eu ndo adapto minha

vida por conta do crohn, eu adapto o crohn na minha vida”:

C151: N. tenho crohn a 23 anos, eu nao adapto minha vida por conta do crohn, eu
adapto p crohn na minha vida rsrs em 2010 eu tava bem, em remissao, em margo
comprei um pacote, 14 dias, fui p israel ¢ ainda conheci egito, jordania, enfim, como
falei comprei o pacote em margo p viajar em outubro, nao sei se a emogao pela viagem
mas as crises voltaram, minha medica disse que por ela eu nao viajaria, mas sabia o
qt eu ia me decepcionar, enfim, me passou 60mg de corticode e me desejou boa
viagem kkkkkk deu td certo, mesmo com anemia consegui subir o monte sinai, foi
uma viagem maravilhosa, eu sempre coloco p crohn em 2° lugar

C152: N. estou em remissdo tomo cervejinha de vez em quando , como errado algumas
vezes , mas agora que acabou o carnaval estou tentando entrar nos eixos

C153: Compartilho do mesmo pensamento, ndo sou doente mas convivo com ela,
tenho passado dias dificeis, além da nossa condicdo oque vem com ela, mas
repreendendo, e seguindo em frente com o pensamento que estes dias irdo passar, o
pior da nossa condi¢d@o e a cabega ela tem que estar boa, mesmo ndo estando seguir e
lembrar que Deus acima de TD estd conosco, ¢ somos mas forte que toda estas
adversidades da vida, que Deus nos abengoe nos guie e nos de coragem para
seguirmos firmes e fortes.

C154: Pode sim normal, piscina, mar, andar de bike, vida normal! Minha filha tem 3
setons ou sedenho, é o mesmo! A Unica coisa ¢ que a cada 4 meses mais ou menos
tem que trocar os fios, pq com o tempo ele afrouxa um pouquinho!

Um dos questionamentos ao se obter o diagnostico € se € possivel viver com tantos
sintomas ou mesmo com Os tratamentos que possam ser necessarios, como medicagdes e
cirurgias. Nesse sentido, muitos pacientes relatam um tempo prolongado de vida com a doenca,

podendo ser inspiragdo e fonte de experiéncia aos demais membros:

C155: Doenga de crohn a 29 anos.

C156: Faco uso de Temicade ha 12 anos. De 2 em 2 meses. Azatriopina usei por 10
anos. Estou bem, vida normal! Tenha fé, os remédios atuais sdo essenciais. Faco
tratamento no Hospital das clinicas SP. Doengas Inflamatoérias Intestinais... ha 30
anos. Vai ficar tudo bem, acredite. Um grande abraco!

C157: N. pois ¢ querida... fez o necessario... aguenta firme... eu t6 nessa ha 34 anos.
Que Deus nos fortalega...

C158: RCU + de 30 anos.

Por afetar o sistema digestorio, as situacdes constrangedoras estdo presentes e

envolvem, especialmente, os casos de diarreias, que afetam a auto estima, a vida social e a
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alimentagdo. O paciente sente medo de comer, de sair na rua e “fazer nas calgas”, caminhando

ao lado da inseguranca e da vergonha em momentos de crise:

C159: N. meu esposo usou tudo isso ai que vc citou, ele tinha diarreia de ir no banheiro
quase o dia todo e se tivesse na rua e ndo tivesse um banheiro fazia nas calgas, isso
me cortava o coracdo e para viajar pi trabalhar ficava se entupindo de imusec

C160: N. eld se sentia tdo envergonhado que me cortava o coragdo

C161: N. ndo tem escolha ou faz no banheiro publico ou faz nas calga...é muito
complicado essa doenga,sinto que cada dia eu to pior,diarreias constantemente ...isso

ndo é vida ©®

C162: Era medo de tudo... ndo saia, ndo passeava, ndo comia e ainda ndo como nada
fora mesmo em remissdo.. cuidar da alimentacdo ajuda muito... eu tinha pancolite rcu

C163: Meu maior medo € fazer coco nas calgas kkkk. E eu sinto falta de poder comer
sem me preocupar em passar entrar em crises algo assim

Como ja apontado, a doenga acarreta diversas limitagdes, que podem acontecer a nivel
de trabalho, visto que muitos pacientes se sentem inseguros em contar aos empregadores, com
medo de serem demitidos ou ndo contratados. Quanto ao lazer ha divida no uso de piscina, no
caso de pacientes com sedenho e/ou estomia e limitacdes na alimentagdo. O sentimento de
inutilidade algumas vezes esta presente:

C164: N. obrigada pelas palavras.Eu perdi um emprego devido a isso.Agora estou em

outro e ndo falei nada , pq ¢ fato.. As empresas querem lucro e ndo funciondrio
doente.Naooooo existe isso " seja sincera"

C165: N. meu medo ¢ na piscina, pois tem muita gente dentro e ndo sei se tem risco
de entrar bactéria pelos sedenhos

C166: Eu tenho e frequento normal. No dia a dia uso absorvente, e apds a praia ou
piscina coloco roupa seca e absorvente novo.

C167: Eu sinto outro , o da inutilidade!!!!

C168: Eu sempre penso se o alimento vai me fazer mal mesmo sendo os que eu posso
comer....

Todas as insegurancas e limitacdes levam os pacientes a se adaptarem a doenga,
alterando datas de viagens, usando medicagdes para inibir as diarreias, cuidando da imunidade,
visto que o imunossupressor leva a queda da mesma, podendo o paciente ficar mais suscetivel

a outros tipos de infecgdes, realizando terapias para controle emocional:

C169: N. vou adiar essa viagem ao ter que respeitar o ritimo da doenga. Obrigada

C170: Eu tenho Doenga de Chron e viajo sempre. As vezes passo "perrengues", mas
ndo deixo de viajar.Minha filha mora na Alemanha desde 2012 e vou sempre visita-
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la. Tenho diarreia cronica e dificuldade para controlar. Para poder sair eu tomo
Questran light e consigo ter tranquilidade.

C171: Tomo o onfliximabe.... nao tem.risco nenhum de morte. Unica coisa ¢ mesmo
tomar muito cuidado com virus e bactérias pq a imunidade fica muito baixa.Tomei
adalimumabe por 3 anos e tive infecgdes comuns de garganta ou ouvido e
sinusite...Tem 1 ano que tomo infliximabe e tive 1 infec¢do de garganta (amigdalite)
e 1 infec¢@o de urina.Procuro me previnir, mantendo distanciamento das pessoas... ms
sem neuras...Levando em conta q sou professora e trabalho com criancas e
adolescentes.... o risco de pegar infec¢do ¢ maior e mesmo assim os problemas q tive
de garganta e urina foram nas ferias.Em casa todos tiveram covid... fiquei distante e
nao tive nada.

C172: Mana, terapia ajuda muito! Hoje em dia, o que “foge da rotina” sdo os exames
frequentes, a medicacdo todos os dias e a a dieta. Mas, de verdade, estou acostumada
e esse € 0 meu normal €9

4.2.4 Informacgoes

J& quanto a informagdes, o topico mais discutido diz respeito a informacgdes leigas, ou

seja, aquelas fornecidas pelo proprio paciente, com base nas instrugdes ja recebidas ou mesmo

\

na experiéncia pessoal. As informagdes referem-se a alimentacdo, cuidados no uso de
medicagdes, males secundarios como a anemia, o que seria a remissao, interpretacao de exames,
explicagdes do porqué usar medicagdo imunobioldgica, controvérsias quanto a efetividade do
uso de uma medicagdo (Mesalazina) para a Doenca de Crohn e explicacdo da agdo dos

imunobioldgicos. O paciente encontra-se em uma posi¢ao de paciente informado:

C173: N. Quando descobrimos a estenose ja estava bem fechada e a gastro deu pra ele
beber um suplemento com carragenina que piorou tudo. Evite alimentos inflamatorios
e dé um desconto para o intestino evitando fibras insoluveis e ela ficard bem. Se
precisar pode me enviar mensagens que terei prazer em ajudar. Tudo de bom pra
voceés!!

C174: Quando a doenga esta ativa isso acontece mesmo na retoculite ulcerativa que €
0 meu caso, ndo sei como ¢ a doenga de crohn, mas deve ser parecido. Procure fazer
uma dieta sem gliten e diminua o leite e seus derivados, evite frutas citricas e o
emocional influencia muiiito também. Eu estava assim também, com crises terriveis,
mas comecei uma dieta sem esses itens e coloquei na minha cabega que nao estou
doente, estou em um processo de cura, meu emocional melhorou muito...

C175: Quem faz uso de azatioprina precisa ficar muito atento ao protetor solar, minha
médica me recomendou isso com muita énfase quando receitou pela primeira vez.

C176: O chron agrega outros males secundarios tipo anemia cronica... No caso da
anemia ¢ uma substancia produzida pelo figado que causa a anemia devido ao chron...
Eu passei em quase todas especialidades, caixdo encomendado, passando de maca
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pelo subsolo da Sta Casa SP. Hoje estou aki passando minha vivéncia, boa

sortc 8 98 88

C177: Remissao tem que ser clinica e laboratorial, ou seja, auséncia de sintomas e
exames de imagem e lanoratoriais sem indicios da doenca.

C178: E s6 um marcador da inflamagdo, vc tem que ver os anteriores.Se foi o 1° sim,
estd com uma inflamag@o,mas ndo quer dizer que esteja aumentando!Comigo foi
assim, o 1° deu quase 900 o 2° de 1343 e agora o 3° deu 423A diferenca do 1° eu
estava sem medicacdo alguma, a 2° ja estava tomando a azatiprina e a 3° estou na 4°
infusdo!Ah! E as vezes a inflamagdo nem é do instestino...

C179: Meu querido, eu melhorei 100% depois que cortei o gliten e agucar...

C180: N. ele passou o imunobioldgico por causa dessa lesdo que vocé tem no ileo. Se
ndo for tratada corretamente, pode provocar uma estenose ou até uma perfuracio
intestinal que vai colocar sua vida em risco. Auséncia de clinica ndo significa remissao
da doenga.

C181: N. e adoenca de Crohn nunca ¢ leve. Ela precisa ser tratada de forma agressiva
desde cedo para ndo comprometer a vida do paciente. E por ultimo, Mesalazina nao
faz efeito em doenga de Crohn, tem diversas evidéncias que comprovam isso.

C182: N., no caso de quem tem crohn, o sistema imunologico ataca o aparelho
digestivo, causando inflamag@o e em alguns casos essa inflamagdo gera uma fistula. A
doenca de crohn ¢ uma doenca auto imune, por isso seu principal tratamento ¢é
diminuir a imunidade.Os biologicos tem um efeito que ¢ chamado de
imunomodula¢do, que ¢ como se fosse diminnuir a imunidade de forma seletiva.Se vc
nao tem doenca auto imune, o biologico nao faz sentido para vc.Dificilmente um
medico prescreveria, um plano ou o SUS aprovaria (e se ainda assim quisesse tomar
por conta propria, cada aplicagdo custa em média, R$ 20 mil reais)

C183: Quimioterapia na verdade ¢ a azatioprina né. Ela atua como quimioterapico do
tipo citotdxico, tanto que a primeira indicagdo dele foi para tratamento de leucemias
e depois descobriram seu efeito em outras doengas...

Por outro lado, observa-se que ha desinformagao, como no caso de uma paciente que
foi a primeira a usar medicagcdo imubioldgica de um médico e 0 mesmo ndo sabia como
proceder para adquirir a mesma pelo SUS, levando a paciente a pedir informagdes no grupo.
Ha também paciente, que por falta de orientagdo médica, confundiu o uso de imunobiolédgico
com quimioterapia:

C184: N. ndo. Pelo q eu entendi, ele disse q nunca precisou usar biologicos nos

pacientes dele. Q eu seria a primeira. Por isso q ele solicita uma avaliag¢do, p saber
qual bidlogico aplicar . Mas eu vou pedir essa avaliagdo p quem ?

C185: N. em resumo. Meu médico tbm esta perdido no processo rs

C186: N. seria o ideal. Ou ele mesmo prescreve o bioldgico e vocé da entrada na
farmacia de alto custo. Na minha opinido, ele deveria saber sobre os bioldgicos e
posologias, j& que atua nessa area.

C187: Boa noite pessoal! Minha mae tem RCU a mais de 20 anos e agora o médico
acha que ela precisa tratar com INFLIXIMABE pois acredita que a Mesalazina e
Azatioprina ndo fazem mais o efeito que poderiam fazer. Mas ela estd muito nervosa,
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por ser uma medicagdo injetavel ela pensa ser como quimioterapia. Quero muito poder
ajuda-la e gostaria de uma luz de vocés que ja fizeram uso dessa medicagdo.
Feedbacks positivos oi negativos

Ha relatos de experiéncia pessoal e pedidos de ajuda, com assuntos diversos como no

caso de um membro que relatou seus sintomas e pediu aconselhamento se deveria viajar ou ndo,

questionando se com o tempo a doenga piora. Outro membro questionou se alguém do grupo

fuma cigarro ou maconha, se interfere na doenca. Ha pedido de ajuda quanto a dieta pré-

operatoria, pois relata ndo ter nutricionista no plano de saude e de nao ter recebido informagdes

completas do cirurgido. Outro membro pediu ajuda para interpetrar um resultado de exame de

colonoscopia:

P14: Estou no inicio da Retocolite porém com sintomas que so: diarreia, muco, pouco
sangramento e colicas.Gostaria de uma opinido com sinceridade ja que os médicos
ndo costumam nos falar a gravidade por questdes éticas.Sempre tive vontade de fazer
uma viagem longa ( exterior) fico pensando se essa doenca ird afetar a minha
qualidade de vida ao ponto de ndo fazer mais.Diante desse cenario, vocés me
aconselham a fazer o quanto antes? Sendo a doencga progressiva, minhas crises futuras
serdo piores?

P15: Boa noite. Tem alguem aqui que tem RCU/Crohn e fuma cigarro ou maconha?
Sabem me dizer se atrapalha muito a doenga? Eu gosto de um baziadinho, fumo
cigarro, tomo cerveja, wisk e umas pinguinha, até hoje nunca me atrapalhou nao!!

Parece que faz ¢ bem® N. ji compra um litrdo pra mim ai!! /&

P16: s Alguém poderia me auxiliar com dieta pré operatoria? Infelizmente, meu
convénio nao cobre nutricionista e tenho uma cirurgia (ainda ndo marcada) para fazer
em Abril-Maio, O meu cirurgido me passou apenas terapia nutricional com Nutren,
mas queria dicas de alimentagfo.. tenho um sonho de que, quando forem me abrir,
vejam que meu intestino nao esta tdo detonado e quem sabe, por um milagre, que nao
precise usar a bolsinha no pos (Por favor, eu sei que a bolsinha salva vidas e ¢ fonte
de vida, ndo de coisas ruins. Mas, se eu tivesse a chance de escolher, ou de ter um
sonho, seria que pra nao precisasse)

P17: Oi gente, fiz colono na terga, 21, 0 médico s6 conseguiu ver o ileo terminal, essa
coisa estranha na figura 6, 7 ¢ 8 impediu a passagem do aparelho, ele disse que meu
intestino ta muito inchado e inflamado, msm jogando ar ndo conseguiu ver, eu to
muito preocupada, nunca fiz cirurgia, estou aguardando a bidpsia, t6 com muita dor e
ndo consigo mais evacuar normalmente, somente diarréia e sangramento. Alguém
sabe o que pode ser ou o que os médicos podem fazer pra ajudar?

Hé comentdarios relacionados aos direitos dos pacientes, com orientagcdes a procurar a

ouvidoria de satide do municipio visando conseguir medica¢ao, desconhecimento dos direitos

do paciente e inclusdo da Doenga de Crohn no rol de doengas raras:

C188: N. n3o pode demorar. Vocé tem uma doenca cronica e grave. Procure a
ouvidoria da satde de seu municipio.

C189: Nao conheco meus direitos com crohn

P18: Pessoal. Boa Tarde. Vcs viram essa noticia? Querem incluir a doenga de crohn
no rol de doencas rol de doencas graves e raras. Ja foi aprovada na Camara. Agora
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estd na Comissdo de Finangas e Tributagdo. Creio que devemos acompanhar e no
decorrer do proximo ano nos unir para que o Senado tb aprove...

Hé também criticas a industria alimenticia, relacionando-a aos quadros das DII “agora

a conta chegou” e considerando a alimentacao como um gatilho:

C190: A industria alimenticia que trouxe essas doengas para a humanidade... Nasci e
cresci comendo tudo que ¢ lixo e agora, a conta chegou...

C191: N., antes desses processados era muito menos comum essas doengas terriveis.
E claro que a doenga existia, o fator genético é bem forte, mas os 'gatilhos' estd muito
na ma alimentagdo. Os refrigerantes, agtcar refinado, sorvetes, doces, cremes, bolos.
Veja uns videos de pessoas na praia nos anos '70 por exemplo, raro uma pessoa com
obesidade moérbida. A maioria tudo magrinho, as pessoas ainda ndo estavam tdo
abarrotadas dessas porcarias. Ja conheci muitas pessoas que zeraram 0s sintomas
dessa doenga apenas com uma dieta adequada, onde o organismo reconhece os
nutrientes, absorve e o corpo funciona bem

E por fim, comentérios relacionados a conflitos com o Plano de Satde, que se recusam

a fornecer a medicacgdo e por vezes acabam recusando pacientes com a doenga:
C192: Minha briga com a Unimed foi grande na época pq ndo queriam aprovar
alegando que ndo era medicamento proprio da doenga, mas venci esse médico de

Curitiba foi o unico que quis estudar o caso do meu esposo e foi fazendo testes até
encontrar o medicamento certo com a graca de Deus

C193: Sobre trocar de plano, meus médicos nunca recomendaram. Sempre me
alertaram que somos pacientes caros e ao fazer um novo plano , pode dar problema
em aceitarem, a nao ser que seja empresarial.

4.2.5 Midia social

Quanto a midia social, observa-se relatos sobre os beneficios do grupo, visto que falar
sobre a doenga ajuda os pacientes, além das trocas de experiéncias, dos desabafos que auxiliam
0 paciente a ndo se sentir sO, visto que sdo oferecidos apoio e palavras de conforto. Observa-se
a percep¢ao de um membro novo que afirma que ira obter muitas informagdes no grupo

trazendo mais tranquilidade:

C194: Amém ,sim ajuda muito é importante falar sobre essa doenga.

C195: Concordo ¢ vc, mas infelizmente a doenga judia da gente, nao podemos negar,
o"bom" € que as pessoas novas de DII ficam sabendo que nao sao so elas, o bom ¢
trocarmos experiencias no geral, nao podemos correr de uma realidade

C196: Concordo com vc temos que apoiar as pessoas no sofrimento e ficar felizes qdo
estdo bem... desabafar aqui faz com que a gente ndo se sinta s6 e quem puder apoiem
as pessoas que sofrem, com dicas e experiéncias...e palavras de conforto ajudam
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muito.. ja estive numa fase muito ruim onde encontrei em grupos um apoio emocional
que me senti acolhida e tive forgas para reagir e ficar firme

P 19: retocolite aguardando bidpsia para saber se ¢ doenga de crohn, por enquanto esta
tomando pentasa saché 2g a 12 dias maisque piorou.Vi que por aqui vou conseguir
muitas informagdes g3

C197: N. muito obrigada por compartilhar, estou ficando um pouco mais tranquila
com a ajuda de vcs.

Em contrapartida ha relatos dos maleficios do grupo, com criticas as dicas fornecidas e

a postura dos membros:

C198: Meu deus o povo aqui da cada dica horrivel, parece até os parentes que nao tem
a doenga falando.

C199: N. a médica falando rs, cadé sua ajuda pra moga?

C200: N. antes ficar quieta doque falar tantas besteiras.

H4 também relatos de comentédrios denunciados, visto que haviam postagens

relacionadas a doagdo de medicamentos, contrarias as regras do grupo:

C201: Meu comentario também foi removido DB@
C202: N. s6 queria doar medicagao D{:}@

C203: Parece Que vi Algo Sobre Proibi¢do de Postagem de Medicamentos. ] N&o Sei
se € Nesse Grupo.

Por fim ha indicacao de uso do WhatsApp. H4 membros que compartilham seu nimero

de telefone oferecendo ajuda e/ou oferecendo a inclusdo em grupo de ajuda no WhatsApp:

4.2.6 Outros

C204: Pode ser hemorrdida interna... Se ve quiser ou quem quiser participar do nosso
grupo para pessoas que sofrem de doencgas inflamatorias intestinais ¢ s6 me chamar
no ZAP (13)99X

C205: A paz de Deus a todos. Tbm descobri recentemente em minha filha...participo
de um grupo no WhatsApp que tbm ajuda bastante, duvidas, receitas...

C206: Sim eu ja tive dor e ansia... Mais fico assim se eu fico muito ansiosa.... Eu tenho
um grupo de whatsapp para pessoas que sofrem com doencas inflamatorias intestinais
se vc quiser participar ¢ s6 add (13)99X

Outros comentarios nao relacionados aos temas anteriores referem-se a oferecimento de

trabalho:



119

C207: Ja adaptou sua dieta?. Crohn estenosante tem restri¢gdes. Se vc mudar a dieta,
esses sintomas melhoram. Eu convivi com estenose por 11 anos sem tem crises, com
o intestino funcionando regularmente, porque eu controlava a dieta. Eu sou
nutricionista do GEDIIB e estou me especializando em gastroenterologia. Se quiser,
posso te acompanhar online. Se quiser a consulta, me chame no whatsapp 21 9XX.

E por fim, comentérios relacionados a politica, com crtiticas ao fornecimento de
medicagdo em falta, vencido e em atraso:
C208: Ao menos no governo Bolsonaro tinha quero ver neste agora, reza para ter

porque como estd indo ate nossos remedios ficara comprometido so Deus para nos
ajudar

C209: N. ndo sei avaliar ainda, porque peguei janeiro e fevereiro normal, mas eram
lotes do ano passado. Vamos ver como vao ficar com a nova gestdo! Espero que nao
venha mais coisas vencidas

C210: N. ...vou correr atras mas ¢ revoltante..E se fosse algum colarinho branco , sera
q ficaria sem o medicamento???Muito descaso.

4.3 Grupo 2

J& o grupo 2 tem a finalidade de dar apenas orientagdes e esclarecimentos sobre doengas
inflamatoérias intestinais. Nao sdao feitas consultas, solicitagdes de exames, prescricdes €
nenhum ato médico através do grupo. Nao ¢ permitida a divulgacdo de materiais com a
finalidade de promover ou impulsionar a atividade profissional, clinica ou consultério de
participantes do grupo. O grupo ¢ privado, ou seja, somente membros podem ver quem estd no
grupo e o que ¢ publicado nele, mas € visivel, qualquer pessoa pode encontrar o grupo. Possui
2.701 membros. As regras do grupo do administrador sdo: sem terapias alternativas, no grupo
acredita-se apenas em tratamentos com base cientifica, o que excluia auto-hemoterapia, ozonio,
megadoses de vitamina D e outros; seja educado; sdo sdo permitidas postagens sobre politica,
ndo sdo permitidas postagens sobre religido; sem mensagens no Messenger pedindo opinido
sobre exames, diagnésticos e condutas médicas; manter-se atento a finalidade do grupo, nao
sendo permitidas postagens que nao tenham relagdo com doenga inflamatoria intestinal, como
venda de produtos, imobilidrias, vestudrios e outros itens; publicagdes ocultas ndo sao
permitidas, de forma que o moderador fique oculto; ndo ¢ permitida a doagao de medicamentos
no grupo e por fim, o grupo nao tem a finalidade de divulgar negdcios, como consultorios,

escritorios e promogao pessoal de suas atividades profissionais. O administrador e moderador
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do grupo ¢ um médico especialista em doencas inflamatorias intestinais. A seguir postagens e

comentarios relevantes serdo apresentados.

4.3.1 Tratamento

A maioria das publicacdes e comentarios relevantes estdo classificados no tema
Tratamento, com a orientacdo de buscar ajuda médica para conduzir as investigagdes
necessarias. Destaca-se que a maior parte desses comentarios foram feitos pelo médico
administrador do grupo. Observa-se que ele oferece algumas informagdes sobre o caso, mas
frisa sempre a necessidade de realizar consulta médica. Ha destaque para o ultimo comentario,
em que o médico orienta 0 membro do grupo ha procurar outro profissional, por um possivel
erro de diagndstico, algo ndo tdo comum em consultorios:

C211: N., existem dezenas de causas de diarreia cronica . O fato de ter aparecido uma
suposta inflama¢do na tomografia ndo indica necessariamente um doenga
inflamatoria , ainda mais em uma tomo feita na urgéncia ¢ provavelmente sem
contraste. Seu médico devera conduzir as investigacdes necessarias .

C212: N. diarréia tem dezenas de causas diferentes . Uma investigagcdo adequada
esclarece o diagndstico

C213: B12 elevada tem pelo menos umas 8-10 causas . Dor abdominal, muitas causas
também . Precisa uma consulta completa para um diagnostico

C214: Isso estd naus para Chron e ndo RCU. Procure outro profissional

Ha indicacdo de alimentacdo adequada, divergente do grupo 1. Afirma-se que ndo ha
necessidade de tirar gluten e lactose, sem ser intolerante. H4 uma postagem em que o médico
afirma a importancia de se obter uma avaliacao de nutricionista ou médico especifica para cada
paciente, devendo se considerar apenas as deficiéncias nutricionais ao se definir suplementos
padrdes, “bom para todos”. H4 questionamento de pacientes quanto ao uso de suplementos,
com a resposta do médico afirmando ndo existir evidéncias cientificas para alguns suplementos

utilizados, afirmando ainda ser perigoso ao paciente:

C215: Muito bomépois tem gente que teima em tirar lactose e glutem sem ser
intolerante[]

C216: N. até para indicar um suplemento adequado vc precisa de uma avaliagdo de
um médico ou de um nutricionista . Suplementos ndo sdo todos iguais , € ndo existe
um suplemento “bom” para todos , o suplemento adequado deve levar em conta quais
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sdo suas deficiéncias energéticas e proteico - caloricas . Tomar qualquer suplemento
voce corre o risco de gastar dinheiro e tomar algo que nao vai solucionar seu problema .

C217: Além da medicag@o que cada um toma, alguém usa algum suplemento, do tipo
probidticos, vitamina ou fitoterapia, € que sentiu uma ajudinha no controle da
retocolite?

C218: Gente, sinto desapontar vcs, mas nada disso funciona em DII . Nem kefir, nem
probiotico, e vitamina D em altas doses ndo melhora a imunidade . E ainda pode ser
perigoso. Olhem na lente do grupo , ja falamos bastante sobre isso .

Quanto a Ciéncia ha um esclarecimento do médico quanto a lotes de medicacdo

imunobiolodgica vencida, mas considerada segura para a Agéncia Nacional de Vigilancia

Sanitaria (ANVISA):

C219: N. de fato o fabricante pediu para estender o prazo de validade de alguns lotes
do Idacio. Porém isso foi analisado pela ANVISA e pelo GEDIIB e considerado
seguro, como vc 1€ nas publicagdes que vocé enviou. Portanto, pode ser usado.

Ha esclarecimento quanto a efeito colateral de medicagao:

C220: Nem toda reagdo alérgica € grave ou motivo para trocar o remédio . Muitas sdo
perfeitamente controlaveis . Reagdes alérgicas graves sdo menos de 2% , em geral ,
para qualquer biologico .

E por fim, héd paciente relatando erro médico até conseguir fechar o diagnostico da

doenca. Enaltece-se o grupo, visto que o0 membro nao se sente sozinho e ha a presenca de um

médico que ampara e orienta os pacientes:

4.3.2 Informacgao

C221: N., compreendo vc... tenho diagndstico ha quase 10 anos e sofri demais até
conseguir saber de fato o que realmente tinha e ser tratada como deveria. Passei por
muitos médicos incompetentes. Estar aqui nesse grupo foi umas das melhores coisas
que me aconteceu. Saber que ndo estou sozinha, que tem muitas pessoas aqui que
sabem o que sinto e ainda por cima ter um médico, Dr, que nos ampara e nos orienta
da maneira correta ¢ espetacular. Espero que vc descubra o que tem, que tenha um
tratamento correto e que melhore logo. Esses sintomas podem ser de DII sim mas
podem ser de outras tbm. Alguns exames importantes que foram determinantes no
meu diagnoéstico: Calprotectina fecal, Proteina C reativa, entero ressonancia. Fique a
vontade pra conversar conosco. Estamos aqui para apoiar uns aos outros

No topico informagdo, a informagdao técnica ¢ a mais presente, visto que sao

informagdes fornecidas pelo médico do grupo. H4 a definicdo da gravidade da doenga,

esclarecimento quanto a alimenta¢do durante a remissdo, indicagdo dos melhores tipos de
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medicagdo para caso especifico, forma de solucionar um abcesso, necessidade de ajustar
tratamento, definicdo de periodicidade para realizar colonoscopia, além de publicagdo que

afirma quais tipos de tratamentos sao eficazes ou nao para a doenca:

C222: Os critérios para definir gravidade dependem se vc tem doenca de Crohn ou
retocolite. Existem critérios clinicos e endoscopicos para cada doenga .

C223: Boa tarde, um feliz Natal a todos, lembrando que se vc estd em remissdo pode
sim comer normalmente na ceia , a ndo ser que vc tenha alguma restri¢do especifica,
como intolerancia a lactose por exemplo. Pode também tomar uma ou duas tagas de
vinho ou duas latinhas de cerveja, isso ndo vai piorar sua doenga .

C224: Corticoides e infiltragdo sdo medidas mais eficazes do que anti-inflamatorio .
Se ndo funcionaram , dificilmente o anti-inflamatoério ajudaria em algo , e vc ainda
corre o risco de ativar a retocolite se tomar

C225: Se for mesmo um abscesso tem que drenar sim. S6 antibidtico pode resolver o
entorno mas ndo vai resolver o abscesso.

C226: N. nao ¢ assim . Se vc estiver sem sintomas mas a colono mostrar mucosa
inflamada ¢ preciso ajustar o tratamento .

C227: E porque existem 3 niveis de remissdo : a clinica , ou seja , auséncia de
sintomas , a endoscdpica , ou seja - colonoscopia normal - e a histologica , ou seja ,
bidpsia normal . Frente a uma remissdo como a sua , sua médica deve decidir se
mantém a dose da medicagdo ou aumenta a dose .

C228: N. vocé ndo estd em remissao histoloégica . Mas ha um debate entre médicos se
deve-se intensificar a medicacdo até obter esta remissdo , ou se basta a remissdo
endoscopica , que era o objetivo até pouco tempo atras .

C229: Vocés estdo enganados em sua maioria. Nao existe periodo fixo para se realizar
uma colonoscopia, a ndo ser em certas circunstancias , como por exemplo o
rastreamento de displasia e cancer precoce em pacientes com mais de 8 anos de
doenga . Fora isso, ¢ fazer quando necessario. ¢ muito raro alguém precisar fazer uma
colono de 6 em 6 meses. Também ndo ¢ preciso fazer anualmente. Ndo se faz
colonoscopia s6 para " ver como esta, se estd desinflamado ". Cada paciente tem suas
necessidades especificas .

C230: Bom dia ! o Natal esta chegando e vou deixar de presente para vocés uma lista
de coisas que ndo funcionam nem ajudam no controle das DIIs, e outra de condutas
corretas :Nao funcionam :circumaprobidticosomega 3suplementar vitamina D acima
do necessarioagua com limao de manhasuco detoxozonioauto-
hemoterapiahomeopatiatirar lactose da dieta sem ser intolerantetirar gluten da dieta
( quem ndo tem doenga celiaca)O que ajuda :ter um médico que entenda de DIIseguir
as orientagdes do médicotomar corretamente a medicagdo na dose e periodicidade
certaster boa comunicacdo com seu médicoexrecicios fisicosdieta saudavel de acordo
com sua necessidade, sem modismosndo fumardormir bemter apoio de psicologo se
necessariondo acreditar em tudo que 1€ , mesmo escrito por médicoE lembrem-se de
uma coisa MUUUUITO importante : muita gente acha que porque ndo esta sentindo
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nada , a doenga esta sob controle . O controle da doenga ndo ¢ aferido por sintomas, ¢
sim por exames , como calprotectina, PCR e colonoscopia .

Discute-se sobre direitos do paciente, quanto a medicagao:

C231: E uma situagdo revoltante,a medicagdo estd ai para dar uma qualidade de
vida,mas depende da Justica ,s6 que tem Cron para sabe o que essa moga estd passando.

C232: Foi negado pra minha filha também no caso dela € retocolite ulcerativa dificil
depender de um juiz para ter a cura ou amenizar uma dor cronica

C233: To nessa luta , precisando de uma medicagdo com urgéncia, ja fez 1 ano em
setembro q dei entrada e até agora nada , sinto muitas dores pelo corpo

Quanto a experiéncia e pedido de ajuda, ha relatos dos sintomas com orientagdo quanto

ao diagnostico:

P21: Bom dia, pessoal, tudo bem? Ainda ndo tenho nenhum diagnéstico, estou ha
meses com diarréia, fezes com muco, barriga inchada e ha uma semana estou com
uma dor q ndo passa nem com tramal intravenoso. Fiz uma tomografia, entre tantos
exames, na emergéncia mesmo ¢ a médica disse q apareceu uma inflamagdo no
intestino, pra eu procurar um gastro. Ja estava fazendo acompanhamento pois estava
em crise da gastrite, ndo tinha dado ateng¢do a diarréia porque nao sentia dor. Eu queria
saber se essa inflamacdo ¢ indicativa de alguma DII ou se qualquer pessoa pode ter
esses sintomas, a inflamag@o, e ndo ser nada relacionado a DII ou ser algo q a gente
trata e vai embora rapido. Estou me sentindo muito perdida e sozinha, segunda ja
retornarei ao gastro, esta tudo encaminhado ja, s6 queria me sentir menos sozinha e
incompreendida. Obrigada desde ja ©

C234: Dr. sim, isso eu sei. Nao venho ao grupo buscar hipdteses diagndsticas, isso s6
o médico mesmo ¢, como vc disse, mesmo o médico pode demorar né kk a minha
duvida ¢ se a inflamacao indica apenas as DIIs ou se tem alguma outra coisa q possa
ser causadora, entendeu? Até mesmo pra eu saber como abordar o assunto em
consultorio, saber o q € importante falar, etc. Muito sintoma eu tenho ha meses e s6
ontem com um post parecido eu descobri q era algo importante de ser falado ao
médico. Eu quero mais uma orientagdo de quem tem experiéncia em ter passado por
isso, pq nao conheco ngm assim na minha vida pessoal e tenho me sentido
extremamente sozinha

Hé informagdes inconsistentes, visto que as orientagdes divergem entre os profissionais:

C235: Sua colocagdo veio em boa hora Dr.! Tenho um médico que me acompanha
desde o comego do diagndstico, mas devido a "logistica" de tudo o que envolve viajar
para outra cidade e devido a doenga ser de certa forma imprevisivel optei por ter um
médico na minha cidade me acompanhando... e tem sido muito dificil achar porque
ndo ¢ qualquer médico gastro que pode cuidar da gente, tem discrepancias gigantes,
ja escutei muita coisa que diverge do que vocés que sdo especialistas em DII afirmam.
Continuo na busca, mas confesso que me causa inseguranga ver tantos
posicionamentos diferentes. Tem algum material menos técnico para nos pacientes
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entendermos um pouco melhor sobre a classe de medicamentos imunobiolégicos? No
caso, so para fim de melhor entendimento mesmo.

4.3.3 Apoio social e emocional

Quanto ao apoio social e emocional diversos temas foram citados, como o desabafo de

um paciente que se sente como uma cobaia quanto ao uso de medicagao biossimilar:
C236: N. sim, complicado isso, estamos sempre sendo testados.

Quanto a empatia observa-se a importancia do paciente se sentir apoiado pelo outro, que

também reconhece como ele se sente:

C237: N. muito muito obrigada mesmo, sentir q eu tenho apoio e q n estou sozinha
me ajuda a querer seguir em frente, sabe? Nao ¢ facil, nem um pouco, mas sozinha

ndo estou. Otimo fim de ano e obrigada mesmo pelas palavras ©

Vé-se o empoderamento quanto ao estimulo de outros pacientes, orientando ao membro

se informar quanto a sua doenga:

C238: N., aconselho vc a nem ler a maioria das coisas sobre DII que estdo na internet.
Para leigos, sdo boas fontes de informagao o site do GEDIIB e da ABCD, os sites das
sociedades de especialidades, para quem 1€ inglés ha também materiais para pacientes
no site da Crohn's Colitis Foundation. E ha o que falamos aqui para vcs, tanto eu como
outros colegas como o Dr X Porto Alegre. Eu mantenho esta pagina ha anos e ja
escrevi de tudo aqui, procurando na lente do grupo vc encontra muita coisa.

Quanto a fé ha o relato do médico afirmando a importancia da religido para a cura, que

deve estar associada ao tratamento continuo. Ha também a fé no “Deus de milagres”:

C239: Quando escolhi ser médico, decidi ser o melhor médico que pudesse ser. Nesse
caminho , que envolveu muito estudo e muita dedicagdo , aprendi que ter fé ajuda na
cura . Independente de qual seja a religido , metade da cura esta na vontade de se curar ,
ja dizia Séneca séculos atrds . Mas aproveito para dizer que ha pacientes que
abandonam o tratamento ¢ colocam tudo nas maos de Deus , na esperanga de que ele
ira curar. Isso ndo deve ser feito em hipdtese alguma , jamais abandonar o tratamento
esperando a cura celestial .

C240: Gloria a Deus gg. Aleluia ggj. Eu creio no Deus de milagresgg!!!

Quanto ao medo, hd o relato de paciente demonstrando as incertezas no uso da

medicagdo imunobiologica ha 10 anos:

C241: Na minha epoca, 10 anos atras vc s6 tomava assinando um termo que estava
ciente que a medicacao podia causar cancer, que vc ndo podia tomar nenhuma vacina
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feita de virus pois desenvolveria a doenga entre outras coisas, eu fiquei com medo de
assinar e a médica disse com ele vc tem 50% de chance de morrer de cancer sem ele
vc vai morrer de crohn pois ja tentamos todos os outros tratamentos. Entdo assinei e
em poucos meses tava em remissao. O problema foi que mudei de emprego na época
mudou meu convénio e tive q mudar de médico, q teimou q eu nao tinha crohn e
suspendru toda a medicagdo. Entdo s6 toma cuidado com os medicos que ndo
conhecem a doenga. (Teoricamente ele era o melhor especialista do Brasil) quando
voltei nele pq voltou a crise ele disse q a culpa era minha e mandou eu procurar um
cirurgiao pois ele ndo operava mais e nem carta de encaminhamento fez...Mas quanto
ao humira o unico efeito colateral que tive foi dormir muito e acordar tao tranquila...
entdo relaxa.

Por fim, ha comentério motivacional, com o agradecimento pelo apoio:

C242: N. muito obrigada pelas palavras! Eu sei q o desespero ndo ¢é a resposta, por
isso estou entrando nos grupos e pedindo informacdo. Eu s6 consigo me acalmar
quando sei mais ou menos o  estd acontecendo, a duvida me mata kkkkkkk ainda
bem q segunda é logo ali e Jaja tudo vai estar resolvido g feliz 2023111

4.3.4 Impactos na vida

Quanto a impactos na vida, ha postagem pedindo ajuda financeira. Além disso, cita-se
o tempo prolongado com a doenga:

C243: N. comegarei com 4 doses de ataque, 15 dias mais 2 doses e depois 1 a cada 15
dias, estou com grandes expectativas. Tem que dar certo porque a minha situagdo ta
bem complicada, caso ndo dé resultado em 6 meses irei para minha segunda cirurgia,
tenho 71 anos e convivo com o CROHN des dos 24 anos.

C244: N. eu também tenho crohn desde os 15 anos. Luto contra essa doencga ha 44
anos ¢ ja fiz trés cirurgias no intestino. Boa sorte, que corra tudo bem no seu
tratamento g

4.4 Postagens com maior impacto

A postagem com maior impacto no Grupo 1 refere-se a foto de membro do grupo recém
operado, que relata como foi a sua cirurgia, que enfrentou complicagdes pos cirurgicas €
precisou passar por nova cirurgia, sendo ostomizado. Essa postagem recebeu 478 curtidas com
161 comentarios. Os comentarios sdo de incentivo “Forca amigo, passei por isso tudo...tudo
passal!!” e fé “Deus te abengoe e te fortaleca...e traga cura sobre ti.....amém”, alguns membros
também relatam experiéncias parecidas “Meu irmao depois que fez essa cirurgia, e se cuidando

na alimentacdo. J4 vem com uns 15 anos que ndo sente mais nada e sempre que faz exames pra
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ver como estd a doenga, ja esta uma porcentagem quase de cura. Vitoria pra vc amigo, Deus ¢

contigo.”

Figura 13: Postagem de maior impacto Grupo 1

Entdo chegada a hora da t3o esperada colocstomia total retirada de todo o intestino deixande
apenas 12 centimetro de reto .

Inicialmente seria cirurgia e sem uso da bolsa, dei entrada na quinta feira dia 8/12 cirurgia feita
com sucesso aparentemente, porém no sabade 10/12 comecei a sentir fortes dores e sem
evacuar no dia 11/12 domingo volto para o centro cirargico pra evitar complicagdes saio da sala
com a bolsa, mais hoje tenho a agradecer a Deus por ter dado uma 2° chance e mesmo ndo
querendo conviver com a bolsa hoje e uma realidade tenho que me adaptar, reorganizar o
tratamento pra com o tempo voltar a ligar o transito intestinal novamente.

Apenas um pouco do que passei nesses Ultimos 10 dias, hoje estou em casa e em recuperagao.

Fonte: Pesquisa grupo 1

Ja a segunda postagem com maior impacto contém a foto de um recém-nascido, filho
de uma mae portadora de DII que utilizou medicagao durante a gravidez e relata uma gestagao
tranquila. Nao s6 de noticias ruins e dificeis o grupo funciona! A postagem contou com 427
curtidas e 100 comentérios. Os comentarios apresentam questionamentos como qual medicacao
foi usada, parabenizacdes “Parabéns pelo seu bebé Deus te abengoe grandemente! Ve € uma
guerreira! Que os anjos protejam seu anjinho lindo ! Y¥” ¢ experiéncia de outras pacientes
“Parabéns pelo bebé...minha esposa teve nossa bebé...Ana clara..minha esposa fez uso do
infliximabe 9 ampolas em toda a gestagdo e toma 4 comprimidos de azatioprina..nossa filha

nasceu super saudavel”.

Figura 14: Segunda postagem de maior impacto Grupo 1
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Meu guerreiro chegou ontem as 11:12 da manha. Tomei Azatioprina a gestagado toda, tive uma
gestacdo muito tranquila. Ndo deixem de tomar os medicamentos na gravidez. O parto foi
cesarea, a extragado foi muito dificil, a medica usou a concha que acabou machucando o rostinho
dele, porém, ele tinha que nascer em um tempo e eles ndo estavam conseguindo. Chegou
pesando 3.630g. Estava crescendo demais.

Fonte: Pesquisa Grupo 1

A terceira postagem com maior impacto no Grupo 1 refere-se a membro do grupo com
foto do seu corpo antes e depois, saindo dos 39 kg com a aparéncia doente e chegando aos 54
kg com aparéncia saudavel. A postagem obteve 347 curtidas e 79 comentarios. Os comentarios
continham parabenizacdes “Parabéns pelo teu processo”, questionamentos sobre o diagnostico
da paciente, sintomas, se ja passou por cirurgia, qual a alimentacdo “Conta para nés qual foi
sua dieta.” e o tratamento. Foram usadas frases como “Que guerreira &.&.” ¢ “Que legal!!!!

",

Aos poucos se vence! Seja feliz!

Figura 15: Terceira postagem de maior impacto Grupo 1

Aquele antes e depois gue motiva,guem ta na luta contra a balanga.

Estive com 39, hoje cheguei aos 54, foi dificil foi <= mas ndo desisti.

N3o desista de vocé ) lute, pesquise, faga algum esporte®§’,comece de vagar mas n3o pare,
andei muitas vezes como tartarugams mas sempre em rumo a minha remissdo, em rumo a me
manter viva. §

Fonte: Pesquisa grupo 1

Ja no Grupo 2, a postagem de maior impacto refere-se dizeres do médico do grupo
informando os membros que participaria de um dos maiores congressos de DII do mundo. A
postagem recebeu 111 curtidas e 28 comentarios, desejando boa viagem e afirmando aguardar
as novidades “Boa viagem! Que o senhor nos traga novidades. Muito obrigada por compartilhar

seus conhecimentos conosco.”

Figura 16: Postagem de maior impacto Grupo 2



128

Bom dia ! estarei ausente dos meus consultorios de S3o Paule e ABC até o dia 6 de margo. Estou
a caminho do ECCO - um dos maiores congressos do mundo em DIl, em Copenhagen. As
novidades que surgirem vou postando por aqui para voces.

Fonte: Pesquisa grupo 2

A segunda postagem com maior impacto do grupo 2 ¢ também do médico do grupo em
que fornece informagdes sobre condutas que funcionam na DII e o que nao funciona, criticando
algumas suplementag¢des muito usadas por pacientes, de maneira indiscriminada e nem sempre
com orientagdo profissional. O mesmo reforca a necessidade de ter um médico que o auxilie,
seguindo o tratamento, contando com o apoio psicologico e familiar e mantendo outros habitos
saudaveis. A postagem recebeu 100 curtidas e 35 comentarios. Dentre os comentarios ha
agradecimentos “Muito obrigada por sua dedicagdo sempre ¢ n6s um feliz natal ¢ muita saude
paz amor sucesso sempre obrigada por tudo feliz 2023 p todos”, pedido de ajuda “o senhor pode
indicar um vitamina que funciona bem. Tenho 45 anos operado 3x ndo tenho mais o ileo
transverso e sinto muito cansado. Eu ndo era assim”, pedido de indicagao médica e pedido de
indicagdo de leitura confiavel “Sua colocagdo veio em boa hora Dr. N.! Tenho um médico que
me acompanha desde o comego do diagnostico, mas devido a "logistica" de tudo o que envolve
viajar para outra cidade e devido a doenca ser de certa forma imprevisivel optei por ter um
médico na minha cidade me acompanhando... e tem sido muito dificil achar porque nao ¢
qualquer médico gastro que pode cuidar da gente, tem discrepancias gigantes, ja escutei muita
coisa que diverge do que vocés que sdo especialistas em DII afirmam. Continuo na busca, mas
confesso que me causa inseguranga ver tantos posicionamentos diferentes. Tem algum material
menos técnico para nos pacientes entendermos um pouco melhor sobre a classe de

medicamentos imunobioldgicos? No caso, s6 para fim de melhor entendimento mesmo.”

Figura 17: Segunda postagem de maior impacto Grupo 2



3om dia ! o Natal estd chegando e vou deixar de presente para vocés uma lista de coisas que n3o
funcionam nem ajudam no controle das Dlls, & outra de condutas corretas :

N3o funcionam :
e curcuma
e probioticos
o kefir
e omega3
e suplementar vitamina D acima do necessario
e 3gua com lim3o de manh3
® suco detox
e ozonio
® 3Uto- hemoterapia
e homeopatia
e tirar lactose da dieta sem ser intolerante
e tirar gluten da dieta { quem n3o tem doenca celiaca)
O que ajuda:
ter um médico que entenda de DI
seguir as orientacdes do médico
tomar corretaments 3 medicac3o na dose e periodicidade ceras
ter boa comunicacdo com seu médico
exrecicios fisicos
dieta saudavel de acordo com sua necessidade. sem modismos
nio fumar
dormir bem
ter apoio familiar
ter 3poio de psicologo s necessario
nio acreditar em tudo que |é , mesmo escrito por médico

E lembrem-se de uma coisa MUUUUITO importante : muita gente acha que porque n3o esta
sentindo nada , 3 doenca estd sob controle . O controle da doenca n3o € aferido por sintomas, e
sim por exames , como calprotectina, PCR e colonoscopia .

Fonte: Pesquisa grupo 2
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E por fim, a terceira postagem do Grupo 2 com mais interacdes foi também a do médico,

citando a alimentacao nas festas de Natal. Importante topico, visto que a alimentacao se mostra

uma preocupagdo aos pacientes. A postagem esclarece como pode ser a alimentacdo, estando

em remissdo. A postagem obteve 68 curtidas e 25 comentdrios. Os comentarios incluiam

felicitagdes e agradecimentos “Feliz Natal Dr N.!! Obrigada pelas orientacdes e dicas de satde!!

Wiuws= e~

Figura 18: Terceira postagem de maior impacto Grupo 2



130

Boa tarde, um feliz Natal a todos, lembrando que se vc estd em remissdo pode sim comer
normalmente na ceia , a ndo ser que vc tenha alguma restricao especifica, como intolerancia a
lactose por exemplo. Pode também tomar uma ou duas tagas de vinho ou duas latinhas de
cerveja, isso ndo vai piorar sua doenca .

Fonte: Pesquisa grupo 2
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CAPITULOV

5. CONSIDERACOES FINAIS

O estudo possibilitou a identificagdo das caracteristicas basicas dos grupos de apoio a
pacientes com Doencas Inflamatorias Intestinais, concentrando-se em seus usudrios e postagens
além da compreensdo da participagdo leiga nos grupos, na constru¢do e compartilhamento de
conhecimento sobre suas condigdes de saude. Demonstrou-se que a difusdo de experiéncias dos
pacientes de maneira online influenciou de maneira significativa as informagdes em saude,
auxiliando no processo de tomada de decisdo dos mesmos frente aos cuidados em saude,
afetando o manejo da doenca, indo de acordo com o modelo triadico proposto por Zhao et al.
(2021), que postula que o acesso as midias sociais pode alterar o comportamento do paciente
frente ao curso clinico da doenga. Além disso, descobrimos que os grupos eram compostos por
pacientes, cuidadores e profissionais. Constatamos que a busca por grupos de apoio online
deriva da ampla disponibilidade, visto que carregamos na palma da mao um arsenal de
informacdes sempre atualizadas, que levam o paciente a um senso de aurogerenciamento €
pertencimento, visto que ndo se sentem mais s6s com o diagndstico. A busca principal ¢

referente a informagdes e apoio.

Esta pesquisa identificou diversos temas relacionados ao uso do Facebook pelos
pacientes que podem apoiar a autogestdo da doenca. Em ambos os grupos os temas das
postagens mais abordados foram os medicamentos, os sintomas ¢ os exames. Porém, as
postagens e comentarios mais relevantes nos grupos divergem significativamente. Enquanto o
topico tratamento e apoio social e emocional sdo os mais citados no Grupo 1 envolvendo a
discussdo dos temas uso de medicamento continuo, automedicagdo, mensagens positivas e fé,
no Grupo 2 o tema mais abordado ¢ o de busca por orientagao médica seguido pela busca de
informacao, demonstrando que o grupo ¢ utilizado como fonte de pesquisa. Demonstrando a

presencga e relevancia do trabalho emocional e as “regras de sentimentos”.

No Grupo 1, os membros mostram-se mais vulneraveis, dispostos a compartilhar
experiéncias e desabafos, como ao revelar ter insegurancas do uso do medicamento para a vida
toda, ao querer parar o tratamento por conta propria, expondo experiéncia pessoais ¢ de
aconselhamento para a automedicagao, tendo pouca evidéncia quanto aos perigos da mesma, €

citando o interesse e uso de tratamentos alternativos. No Grupo 2 a maioria das publicagdes e
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comentarios relevantes sdo relacionados ao tratamento, em que o médico fornece e informagdes
técnicas ao paciente, mas sempre frisando a necessidade do mesmo ser consultado por um

médico.

Observa-se uma grande discrepancia nas informagdes postadas e discutidas entre o
grupo de apoio administrado por médico e o que ndo possui profissionais da satde que
administram. Por que no Grupo com media¢@o profissional, o sentimento aparece tdo pouco?
Hochschild (1983) em sua conceituacdo de trabalho emocional, afirma que os sentimentos reais
nem sempre sdo expostos, mas acabam sendo adaptados ao contexto inserido, o que pode
justificar o comportamento dos membros nos grupos, uma vez que, estar em grupo mediado por
um médico, ndo torna os sentimentos dos pacientes mais positivos e felizes, apenas canaliza-os
para a busca de informacgdes, podendo demonstrar também uma “regra de sentimentos”

implicita, que mesmo nao divulgada acaba sendo praticada pelos participantes.

Observou-se que a participagdo feminina, tanto na postagem principal quanto nas
interagdes, ¢ maioria, apoiada em diversas pesquisas, como na de Hochschild (1983), que
afirma haver conexao entre o género e a expressao emocional. A autora afirma que o trabalho
emocional recai mais fortemente sobre as mulheres, podendo ser questionado se os sentimentos
sdo reais ou apenas adaptados, visto que muitas vezes podem ser alteradas por serem

consideradas adequadas ou inadequadas para o momento.

No que tange a autoajuda, observou-se enfoque dos membros no “homem psicoldgico”,
que conforme Rieff (1990) afirma, tem foco no seu proprio bem-estar, visto que as publicacdes
e comentarios visam sanar davidas quanto ao proprio tratamento ou de pessoas proximas. Leite
(2019) acrescenta que esse tipo de consumidor, pode ser visto como um alienado, pois acaba
por focar em si proprio, refletindo o abandono do abandonado em defesa da autoajuda
(JACOBY, 1977). Ainda segundo Jacoby (1997) os movimentos terapéuticos populares podem
levar ao esquecimento por meio do imediatismo que acalma a reflexdo. Até que ponto ha
efetividade nas informagdes do grupo que sdo usadas para tirar diividas momentaneas no
autogerenciamento de uma doenca cronica, que ndo tem cura? J4 Henaff, Héas e Joly (2023)
apresentam o conceito de trabalho emocional sobre duas perspectivas, sendo a primeira a que
evita preocupagdes e perturbacdes de amigos e familiares proximos e a segunda que visa obter
o reconhecimento das dificuldades e do papel do doente. Observa-se uma preocupacio do
doente em ser autossuficiente, mesmo no sofrimento da doenga, por precisar se ausentar de suas

tarefas do dia-a-dia, perdendo o controle de suas atividades e papéis assumidos na sociedade.
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Ao mesmo tempo, os sintomas e debilidades vindo das doencas precisam ser “escondidos” por

ndo serem “normais”.

Os resultados obtidos permitem realizar comparacdes com algumas instituigdes e grupo
de apoio. Nas Comunidades Terapéuticas, apesar das regras duras e bem determinadas, os
pacientes se sentem menos sos, ao escutar os demais e se verem vestidos com as mesmas roupas,
passando pela “morte civil”, com suas identidades suspensas (LOECK, 2018). Ja quanto a
tuberculose, os grupos visavam manter a esperanca ¢ o conhecimento de outras pessoas com a
mesma doenga, permitindo ndo se sentirem solitdrios (BECHELLI e SANTOS, 2004), sendo
estigmatizados, com uma morte social for¢ada, experimentando o sentimento de rejeicao e
abandono, com dificuldades em compartilhar medos e dramas e com receio constante da morte
(BERTOLLI FILHO, 2001). J& no AA sempre ficou claro que o compartilhamento de
problemas possibilitava uma melhora do paciente (CAMPOS, 2004; OLIVEIRA;
MENANDRO, 2001). Quanto a AIDS e o cancer de mama os grupos auxiliam os pacientes e
membros a terem mais informacdes e exteriorizar sentimentos. Entender como o outro lida com
a doenca ajuda o paciente a assumir um novo papel, criando um senso de identidade e
permitindo ter a sensa¢do de “normalidade”, tirando a sensacdo de isolamento (ZIEBLAND:;
WYKE, 2012). E possivel identificar caracteristicas parecidas com as DII, visto que os
pacientes também se sentem isolados, procuram outros membros para ndo se sentirem sozinhos
frente a “doenca invisivel” que ndo tem cara e nem sempre consegue ser exposta para que todos
possam ver e confirmar o diagndstico, surgindo entdo o julgamento e o preconceito. Nos grupos

os pacientes com DII também procuram um lugar para se encontrarem e serem acolhidos.

Ainda nesse sentido o doente com DII acaba sendo estigmatizado, devido aos sintomas
intestinais, uso de bolsa de ostomia e idas frequentes ao sanitario. O paciente evita sair em
publico, fazendo com que muitos utilizem a midia social online para lidar com a doenga
(ROHDE; SIBLEY; NOAR, 2021). O estigma, bullyng e rotulos impostos levam os pacientes
a sentirem-se marginalizados e isolados (MUSE; JOHNSON; DAVID, 2021). As doengas ainda
poderm ser contestadas, como vindas apenas da “sua cabeca” (CONRAD, BARKER, 2010).
Quanto aos impactos na vida, a questao do peso ¢ bastante discutida, ser magro pode ser visto
como sinal de doenca e estar acima do peso pode indicar um descontrole alimentar quanto as
restrigdes. Vive-se uma guerra pela vida, surgindo inseguranca e instabilidade. Como viver uma
normalidade? E as situagdes contrangedoras e limitagdes? Os grupos auxiliam os pacientes a

enxergarem além da doenca, identificando outros pacientes com as mesmas dificuldades e
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dores, saindo do ostracismo e permitindo uma nova identidade “adaptada” de normalidade

evolta a empatia e respeito.

No campo da Ciéncia, Tecnologia e Sociedade, ficou comprovada a importancia da
participacdo dos “especialistas baseados na experiéncia”, demosntrando a relevancia dos fatores
extra-cientificos nos debates técnicos e cientificos (COLLINS e EVANS, 2002). O paciente
informado (PEREIRA NETO et al., 2015), ¢ importante para a ciéncia visto que possui
conhecimento especifico com relagdo a sua experiéncia da doenca que deve ser transmitida ao
médico (BARBOT, 2006). O compartilhamento de doengas leva uma ampla obtengao de
conhecimento (BROWN; ZAVETOSKI, 2004) visto que no momento da consulta acabam nao
encontrando espaco para discussdo (TADDEO et. al., 2012). A relagdo médico-paciente € o um
dos principais componentes dos cuidados em satde (CHEN et a. 2020). O empoderamento € o
dominio sobre sua propria vida e decisdes (TADDEO et al. 2012). Nos grupos demonstrou-se
o compartilhamento das informacdes entre especialistas baseados na experiéncia, que de
maneira rica € unica gerou compreensiao, empatia e suporte a autogestdo, visto que ja ficou
reconhecido que ha desinformagdo por parte da assisténcia médica ou mesmo nao ha tempo
habil nas consultas para que elas sejam dadas. E alias, a dor sentida parece ser mais forte do

que a apenas imaginada.

Ja com relagao a empatia, o médico auxilia o processo de luto do diagnotico do paciente,
cabendo a mesmo informar o paciente de maneira franca (SCHIMDT; MATA, 2008). A
empatia ¢ vista como simbolo da profissdo de saude, afirmando a importancia da empatia na
relagdo médico-paciente, que acaba por acalmar o paciente e reduz a reatividade emocional do
médico (LARSON e YAO, 2005). Nos grupos foi possivel verificar que a empatia e o
empoderamento ¢ observada entre os membros. Quanto a empatia médica, no Grupo 2, o
médico administrador do grupo mostra-se sempre disposto a auxiliar os pacientes de maneira
adequada e respeitosa. Porém, no Grupo 1 alguns membros relatam a falta de empatia dos
médicos ao lidar com o paciente, que amargurado pela dor do diagnostico ou mesmo pela falta
de conhecimento, se vé sozinho e sem suporte. Por outro lado, a empatia parece ser uma
obrigagdo ao médico, que mais uma vez, se envolve em um jogo de trabalho emocional.
Claramente, ao médico cabe a humanidade ao tratar do paciente, mas ao paciente cabe a

sensibilidade de tratar o médico de maneira humana.

Quanto ao uso pela industria farmacéutica de informagdes coletadas nos grupos sobre

efeitos colaterais de medicagdes para complementar informagdes sobre produtos, como citado
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nas pesquisas de Dirkson et al. (2022) e Rocetti et al. (2016) ndo foi possivel confirmar se ¢
praticado no tempo em que as publicagdes foram analisadas. Mas os efeitos colaterais dos
medicamentos sdo citados com frequéncia, podendo vir a ser usados para essa finalidade, pois

nao possuem influéncia profissional, caso a industria julgue viavel.

O presente estudo demonstra os beneficios do uso das redes sociais na gestao de doencas
cronicas, visto que os membros obtém ajuda por meio das publicacdes, comentarios e
interagdes, entendendo o curso de sua doenca, com base nas experiéncias reais dos demais
membros. Além disso, demonstrou-se que a midia social pode ser uma ferramenta importante
na obtencdo de informacgdes de satide, devendo, porém, prevalecer as condutas orientadas pelo

médico.

Estudos futuros podem ajudar a compreender o porqué da participagao dos profissionais
de saude ndo remunerados em grupos de apoio online, além disso, a compreensao e percepgdes
dos profissionais de saude sobre o uso das redes sociais para autogerenciamento das DII podem

ser explorados.

Estes métodos possibilitaram obter uma rica fonte de dados para analisar o
comportamento de busca e compartilhamento de informacdes de pacientes com doenca
inflamatoria intestinal através do Facebook. Os grupos demonstraram potencial para auxiliar e
ensinar os membros, mas que também demonstraram ser um ambiente nem sempre
regulamentado. A busca de informagdes e suporte emocional pelos pacientes ocorre devido a
lacunas nos servigos de saude, pois o compartilhamento de informagdes nem sempre sao
possiveis pelos profissionais de saude, mas também devido ao imediatismo da atualidade.
Queremos as informagdes e ajuda agora, ndo importando como vird. Os médicos devem estar
cientes destes pontos fortes e fracos ao discutir as informagdes da doenga com os pacientes, ja

os pacientes devem buscar informagdes consistentes e precisas.
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