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COMUNIDADES ONLINE, APOIO SOCIAL E TRANSVERSALIDADE DE SABERES
E PRATICAS DE SAUDE

Silvana Schultze?l

Resumo

Cresce cada vez mais o contingente de individuos que acessam a internet em busca de
informacdes sobre saude, individual ou de terceiros. Através de midias sociais,
individuos compartilham opinibes e experiéncias livremente, podendo contribuir para
cuidado médico e de saulde. Este artigo apresenta estudo conduzido no ambito da
Faculdade de Saude Publica da Universidade de S&o Paulo-USP. A comunidade online
selecionada reunia a ocasidao (2018) cerca de 5.000 membros de todo o Brasil e foi
escolhida por sua representatividade. Apds a netnografia para observar a dinamica de
interacdo da comunidade selecionada, os participantes foram selecionados para enviar
um convite para participar do estudo. Os membros foram selecionados com base em seu
comportamento no grupo, levando em consideracao dois critérios: (1) explicitacdo, em
seu comentério ou publicacdo, da condi¢cdo de mde ou pai de uma crianga nascida com
fissura labiopalatina; e (2) inclusdo, em seu comentéario ou publicacédo, de informacdes,
davidas ou reflexdes relacionadas ao cuidado e tratamento de uma crianga nascida com
fissura labiopalatina. A etnografia realizada demostrou que a comunidade online em
questao tem se mostrado um espaco ao qual os familiares de criancas com diagndstico
de fissura labiopalatina, principalmente as méaes, recorrem ndo apenas aos momentos
em que encontram algum problema ou dificuldade, mas também para busca de
informacBes com outros parentes e individuos nascidos com fissuras. Conclui-se que o
meio digital confere uma hierarquia particular aos grupos que nele atuam, também
distinta do meio fisico e baseada em critérios que, muitas vezes, ndo estao relacionados
a simbolos tradicionais de autoridade ou status, como poder econémico ou padrdes
estéticos.

Palavras-chave: Redes sociais digitais. Netnografia. Comunicacdo em saude.
Informacao em saude. Comunidades online.

Abstract

The number of individuals accessing the internet in search of health information, whether
individual or from third parties, is growing. Through social media, individuals freely share
opinions and experiences and can contribute to medical and health care. This article
presents a study conducted within the scope of the Faculty of Public Health of the
University of S&o Paulo. The selected online community brought together around 5,000
members from all over Brazil at the time (2018) and was chosen for its
representativeness. After netnography to observe the interaction dynamics of the
selected community, participants were selected to send an invitation to participate in the
study. Members were selected based on their behavior in the group, taking into account
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two criteria: (1) explanation, in their comment or publication, of their status as mother or
father of a child born with cleft lip and palate; and (2) inclusion, in your comment or
publication, of information, questions or reflections related to the care and treatment of a
child born with cleft lip and palate. The ethnography carried out demonstrated that the
online community in question has proven to be a space to which family members of
children diagnosed with cleft lip and palate, especially mothers, turn not only to moments
when they encounter a problem or difficulty, but also to search for information. with other
relatives and individuals born with clefts. It is concluded that the digital environment
confers a particular hierarchy on the groups that operate in it, also distinct from the
physical environment and based on criteria that are often not related to traditional symbols
of authority or status, such as economic power or aesthetic standards.

Keywords: Digital social networks. Netnography. Health communication. Health
information. Online communities.

1 Introducéo
No campo da saude, o trabalho narrativo representa um recurso relevante na
producdo do conhecimento, tanto na perspectiva do ensino quanto da pesquisa e do
cuidado, assim como a mediacao de testemunhos de pacientes e familiares possui valor
como uma forma especial de empoderamento. Uma vez que nos ultimos anos a saude
transformou-se em uma das principais preocupacdes do homem, cresce cada vez mais
o contingente de individuos que acessam a internet em busca de informacdes sobre
saude, individual ou de terceiros. Através de midias sociais, individuos compartilham
opinides e experiéncias livremente, podendo contribuir para cuidado médico e de saude.
O Sistema Unico de Saude (SUS), operante no Brasil, é possibilidade tnica de
acesso a cuidado em saude, direito de todo cidaddo, para niumero expressivo da
populacéo brasileira. As dimensdes do territorio e disponibilidade de recursos podem, no
entanto, configurar obstaculos para que o atendimento oferecido por esse sistema atinja
a contento os principios doutrinéarios de universalidade, equidade e integralidade nos
servicos e acOes de saude, bem com os principios que dizem respeito a sua
operacionalizacdo: descentralizacdo dos servicos, regionalizacéo e hierarquizacdo da
rede e participagdo social. Superar esses obstaculos exige a articulacdo de saberes e
praticas, inclusive com outras areas de conhecimento.
A transversalidade fundamenta a Politica Nacional de Humanizacéo da Atencéo
e Gestdo do Sistema Unico de Satde (SUS), criada em 2003 para efetivar os principios
do SUS no cotidiano das préticas de atencdo e gestdo, de modo a qualificar a saude
publica no pais e incentivar trocas solidarias entre gestores, trabalhadores e usuarios.
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As tecnologias de informacéo e comunicagdo surgem nesse contexto como uma opg¢ao
democratica e acessivel a esses trés atores para promocéao da qualidade de vida através
da comunicacéo publica em saude. O SUS foi criado no Brasil em 1990, através da Lei
namero 8080, que dispde sobre as condi¢bes para a promoc¢ao, protecdo e recuperagao
da saude, a organizacédo e o funcionamento dos servigos correspondentes.

Visando a problematizacdo dos saberes técnico-cientificos para negociacédo de
praticas de cuidado que incluam as diferencas entre os sujeitos, trabalhando as tensdes
entre gestao e atencgéao, este artigo apresenta estudo conduzido no ambito da Faculdade
de Saude Publica da Universidade de S&o Paulo. Através de netnografia realizada em
comunidade online, buscou-se reunir elementos discursivos representativos de barreiras,
percebidas ou ndo, a adeséo e continuidade de tratamentos de salude, para subsidio de
politicas publicas, acfes e intervenc¢des voltadas a necessidades e vulnerabilidade que
expressam estilos de vida e identidades. Para ilustrar o modelo proposto, foi eleita
comunidade online que reune familiares de criangas nascidas com fissuras
labiopalatinas, condic&o clinica com tratamento multidisciplinar e de longo prazo com
prevaléncia expressiva.

Para a comunidade médica, estudar o ambiente de uma comunidade online é
oportunidade de desenvolver politicas especificas de acolhimento para criancas
nascidas com fissura labiopalatina e seus familiares, visando reduzir a sobrecarga
emocional que o nascimento de uma crianca nascida com esta malformacdo pode
causar. As fissuras labiopalatinas acometem um em cada mil bebés nascidos em todo o
mundo e, por vezes, dificultam a alimentacédo da crianca, podendo produzir situacoes
estressantes e interferir no cronograma de tratamento, devido ao baixo peso
apresentado pela crianca. Também sao relatadas dificuldades na fala, exigindo o
atendimento fonoaudiolégico. H4, ainda, a questdo estética, uma vez que em alguns
casos a fissura € visualmente perceptivel, refletindo na autoestima e aceitacdo social da
pessoa. A maternagem e paternagem de criancas nascidas com fissuras labiopalatinas,
portanto, pode exigir estratégias de busca por informacdes, o que é oferecido pelas
comunidades online através do compartilhamento de experiéncias por pares. A pratica
social de interagir em redes sociais, assim, adquire um novo sentido ao proporcionar aos
integrantes destas comunidades o acesso a informagéo especializada e diferenciada da

comumente apresentada em ambientes tradicionais de oferta de cuidado em saude. O
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compartilhar informag&o conquista um novo patamar, de resisténcia, transformando os
membros em ativistas digitais, tenham ou néo consciéncia deste papel.

Influenciadores digitais despertam confianca dentre sua audiéncia porque
cultivam habitos percebidos como confiaveis por essa audiéncia. Familiares que
aguardam o nascimento de criancas diagnosticadas com malformacgé&o congénita ou
entdo ja tenham passado por essa situacdo podem atravessar trés fases entre o
diagndstico e o0 nascimento: choque, crise existencial e remodelacéo da vida; durante a
gravidez, podem expressar preocupacdes consideraveis quanto aos aspectos pré-natal
e poOs-natal, e para lidar com sua situacdo, podem participar de féruns online para
distanciamento dos diagndsticos, ressignificacdo de seus sentimentos, busca de controle
e obtencdo de apoio pratico de amigos e parentes, além de apoio informacional,
emocional e instrumental de profissionais de saude, familiares, amigos e colegas
(CARLSSON et al, 2017).

A difusédo da internet e das redes sociais digitais gerou no mundo todo novas
formas e praticas de participacao e de conflitos sociais — as manifestacdes de junho de
2013 no Brasil, a Primavera Arabe na Africa do Norte, os movimentos dos Indignados na
Espanha e o Occupy Wall Street nos Estados Unidos sdo alguns dos exemplos mais
conhecidos de formas de participacdo direta que se desenvolveram a partir das
interacdes on-line, sucessivamente ganhando espacos fisicos sem nunca abandonar a
dimensao conectiva digital, novos modos de participacao que exprimem, além do acesso
generalizado e sem mediacéo, uma ecologia da acdo nao apenas virtual e nem somente
presencial, denominada net-ativismo (DI FELICE et al, 2019).

O termo netnografia € um neologismo criado no final dos anos 1990 em referéncia
as adaptacdes do método etnografico ao ambiente virtual, no que diz respeito a coleta e
analise de dados, além dos aspectos éticos, sendo a divulgacdo dos resultados da
pesquisa uma questdo importante em fungdo do “material sensivel” — faixa etaria dos
participantes, suas profissdes e tematicas debatidas no ambiente virtual, por exemplo —
e do anonimato ou identidade dos informantes, cuja privacidade deve ser garantida
conforme o consentimento dos mesmos ou definicdes de conselhos de ética aos quais 0
pesquisador esta vinculado (FRAGOSO et al, 2014).

A internet ndo compreende um ciberespago monolitico, ou mesmo um “nao-lugar’;

ela é constituida de inUmeras tecnologias, utilizadas por diversas pessoas situadas em
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locagBes distintas do mundo real, o que confere & abordagem etnografica um amplo
campo de estudos (MILLER; SLATER, 2001, p. 1). Sob um enfoque empirico da internet
em si, tal particularidade conduz a investigacdo sobre as maneiras de compreender e
assimilar essas inumeras tecnologias em algum lugar em particular (MILLER; SLATER,
2001, p. 1). Tomando como ponto de partida um modelo comunicacional que leva em
conta o contexto da internet e as culturas que nela se desenvolvem, modelo no qual
estao inscritas conversacoes, praticas e negociacdes simbdlicas, é possivel, através de
observacéo sistematica e investigacdo interpretativa, avangar na decomposi¢cdo e no
desvendamento de padrdes de comportamento social e cultural (FRAGOSO et al, 2014).

A identificacdo de padrdes, por sua vez, € uma das etapas fundamentais para a

identificacdo de fatores favoraveis e desfavoraveis a determinados comportamentos,
praticas e habitos relacionados a saude e bem-estar, visando a sua promogao. Assim,
ao identificar tais fatores, € possivel posteriormente desenvolver algoritmos para
aplicacdo em modelos preditivos, destinados a identificagdo, em meio a uma extensa
populacao, de individuos ou grupos de individuos em situacéo de vulnerabilidade.
A etnografia, seja como método puro ou inspiracdo, como produto resultante de uma
pesquisa, sob a forma de relatério ou narrativa, como histérias de vida, biografias ou
documentos para compor a analise dos dados (FRAGOSO et al, 2014), descreve um
grupo humano, através da observacdo de seus comportamentos, produ¢do material e
crencas.

A transposicdo do método etnogréafico para o ambiente virtual acarretou a criacdo
de uma série de termos que buscam situa-lo, além de uma série de criticas que néo
parecem conter o avanc¢o de sua adocado por pesquisadores dos mais diversos ambitos.
Estes perceberam que as técnicas de pesquisa etnograficas poderiam também ser
utilizadas no estudo de culturas e comunidades que se agregam através da internet,
derivadas ou ndo de grupos sociais ja constituidos no mundo real (FRAGOSO et al,
2014).

O potencial de aplicacdo da netnografia em pesquisas no campo da Saude Publica
baseia-se na ampla disseminacdo das midias sociais entre populacfes diversas e no
carater democratico e incentivador da livre-expressdo das mesmas. Por estimular a
manifestacdo de opinides, duvidas, expectativas e anseios de seus participantes em

relacdo a tematicas variadas, inclusive através da interagdo com outros membros, midias
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sociais proporcionam a aquisicdo de conhecimento cientifico, sobretudo em seus
aspectos socio-culturais, acerca de problemas de saude publica de diversas dimensoes.
Tal aquisicdo pode resultar de experiéncias no meio digital previamente estipuladas, e,
portanto, induzidas por pesquisadores, ou de experiéncias espontaneas e voluntarias,
nao induzidas.

Algumas recomendacgfes para 0 uso de netnografia na pesquisa em Saulde
Pulblica ja foram estabelecidas, como a inclusdo de variaveis sociais a nivel individual
em sistemas de informacdo de salude e a realizagcdo de acbBes em populacdes
vulneraveis, e modelo de ecologia das midias sociais, que ilustra as diferentes
implicacdes, inclusive para prestadores de cuidados de saude, e aplica-se a diversas
plataformas e funcionalidades. O modelo abrange sete aspectos mensuraveis: (1)
identidade: medida de auto-revelacdo dos usuarios; (2) conversas: medida da
comunicacdo entre os usuarios; (3) compartilhamento: medida da distribuicdo e
recebimento de conteldo; (4) presenca: medida de conhecimento do usuario sobre a
disponibilidade ou ndo de outros usuarios); (5) relacdes: medida dos relacionamentos
entre 0s usuarios; (6) reputacdo: medida de conhecimento do usuario sobre a posicao
social de outros usuérios e de conteldo; e (7) grupos: medida em que 0s usuarios sédo
ordenados ou formam comunidades (KIETZMAN).

A tecnologia digital pode agregar valor a comunicacéo da equipe de atendimento,
aprimorando o fluxo de informacdes, auxiliando na recuperacdo e retencdo de
informacgdes, melhorando a acessibilidade e a portabilidade das informacdes, adequando
as informacdes as necessidades individuais e fornecendo aos pacientes ferramentas
para participarem de suas préprias necessidades.

A rede social Facebook abriga varias comunidades online focadas em individuos
nascidos com fissura labiopalatina e suas familias, com publica¢gées que giram em torno
de trés categorias principais: (1) compartihamento de duavidas, informacbes e
experiéncias, através da publicacdo de perguntas, relatérios e reflexdes; (2)
fortalecimento da autoestima e individualidade por meio da publicacdo de fotografias,
incluindo antes e depois de cirurgias, mensagens e citacdes; e (3) busca de apoio, por
meio de solicitacdes de indicacdes e informacdes de profissionais, servicos de saude e
dispositivos de reabilitacdo, oferta e demanda por donativos e troca e venda por um

menor valor de mercado desses dispositivos. Os membros dessas comunidades online,
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ao monitorarem as publica¢des, adquirem conhecimento sobre sua prépria condicéo ou
seus familiares, muitas vezes entrando em contato com o grupo, com tépicos ainda nao
abordados por profissionais de salde, atraindo a atencao e motivando a busca por mais
informacdes.

A comunidade online selecionada reunia a ocasido (2018) cerca de 5.000
membros de todo o Brasil e foi escolhida por sua representatividade. Apos a netnografia
para observar a dinamica de interacdo da comunidade selecionada, os participantes
foram selecionados para enviar um convite para participar do estudo. Os membros foram
selecionados com base em seu comportamento no grupo, levando em consideragao dois
critérios: (1) explicitagcdo, em seu comentéario ou publicacdo, da condicdo de mae ou pai
de uma crianc¢a nascida com fissura labiopalatina; e (2) inclusdo, em seu comentario ou
publicacdo, de informacdes, dividas ou reflexes relacionadas ao cuidado e tratamento
de uma crianca nascida com fissura labiopalatina. Os convites iniciais foram enviados
pelo programa de mensagens do Messenger, e apds o0 aceite e resposta com endereco
eletrbnico, os formularios foram enviados por e-mail com quatro perguntas
semiestruturadas.

A primeira pergunta pediu ao participante para relatar como a noticia da fissura
foi recebida, pedindo-lhe para explicar se foi durante a gravidez ou apds o parto, como a
informacédo foi transmitida e qual foi a reacédo a noticia. O segundo questionou se, ao
receber a noticia, um membro da familia ou médico pensava sobre a origem da fissura -
se era o resultado de uma falha genética, por exemplo - e se o participante tinha ouvido
em algum momento uma referéncia a pesquisa genética. Solicitou-se também, neste
item, opinido discursiva sobre investigacdo genética. A terceira questdo tratava do
tratamento de criangcas nascidas com fissuras, questionando os especialistas que ja
haviam sido tratados e eventuais dificuldades em conciliar tratamento com vida pessoal
e profissional. A Ultima pergunta pediu ao participante para expressar sua opiniao sobre
a origem da fissura, questionando a visdo da familia sobre o assunto. As respostas foram
enviadas por e-mail pelos participantes, para andlise das falas na integra. Inicialmente,
foi realizada leitura flutuante para o elenco das categorias emergentes, selecdo dos
trechos correspondentes e representativos e descricdo dos significados e significantes.
Por fim, foram selecionados trechos de fala que aludiram a alimentagdo, percepcoes e

reacOes de cada participante, analisados em relagdo as demais categorias emergentes.
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O estudo foi possivel gracas ao acolhimento de administradores da comunidade
online em questdo, que inclusive valeram-se de sua influéncia e reputacdo para
impulsionar publicacbes de divulgacdo do estudo. Exercitam, assim, o papel de
influenciador digital. Recuero (2009) aponta que a visibilidade constitui um valor ao
proporcionar emergéncia dos nés que compdem a rede, permitindo que um determinado
no amplifique os valores obtidos através das conexdes. A comunicagcdo do estudo em
andamento no ambito da comunidade online em questao configura-se como institucional,
exigindo estratégias de divulgacéo proprias de organizagoes.

Terra (2021) ressalta como uma das tarefas das organiza¢cdes no ambiente digital
envolve a gestdo de seus regimes particulares de visibilidade/invisibilidade, dando luz ou
sombras ao que se deseja destacar ou omitir. Nesse sentido, a estratégia envolveu a
inclusdo de pesquisador como membro da comunidade online, deixando explicita sua
funcdo, resultando em boa aceitagédo por parte do grupo, sobretudo apés validacao da
participacdo por parte de administradores, representadas pela promocao do

engajamento com as publicacfes atraves de curtidas e comentarios.

2 Vulnerabilidades e socialcast

Barbosa et al (2023) analisaram as postagens de um grupo online sobre Covid-
19 para identificar as principais necessidades de informacdo (NI) dos participantes.
Descobrimos que as principais NI se relacionam com o periodo pés-Covid, a vacinagao
e a infeccdo. Destacando que o cenério da pandemia evoluiu ao longo do periodo de
analise, com novas informacdes sendo divulgadas nas midias digitais, os autores
observam que as NI das pessoas variam de acordo com 0 momento da pandemia, 0s
recursos disponiveis, 0s tratamentos em uso e as medidas de prevencao. Além disso,
observaram que o grupo online investigado foi uma fonte importante de apoio
informacional para os participantes durante a experiéncia da doenca, sendo que 0s
membros recorreram ao grupo em busca de informagBes para atender as suas
necessidades informacionais.

Gongalves et al (2023) analisaram como a automutilagdo é representada em
comunidades online brasileiras, destacando suas caracteristicas, as historias
compartilhadas, as interagfes estabelecidas e o propdsito desses espacos digitais. A

pesquisa adota uma abordagem qualitativa realizada no ambiente online, por meio da
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observacgéo discreta de grupos no Facebook, selecionados com base no numero de
membros e na atividade. Durante a observacdo, um roteiro pré-determinado orientou a
coleta de dados, e as postagens foram registradas por meio de capturas de tela. As
publicacdes foram categorizadas em temas como a descrigcdo das comunidades e sua
dindmica, autolesdo (automutilacdo e suicidio), razdes para a pratica, estratégias para
prevenir a automutilacdo e experiéncias amorosas. Os resultados revelaram que as
comunidades online tendiam a adotar uma abordagem positiva em relacdo a
automutilacdo, com pouca regulamentacdo, permitindo a livre expressdo dos
participantes. Muitos compartilhavam relatos detalhados, descrevendo os métodos
usados, 0s objetos utilizados e os mais eficazes, além de como esconder os ferimentos.

Apesar do medo de serem descobertos, alguns postavam imagens de suas
proprias cicatrizes e ferimentos, tornando visiveis discursos de sofrimento, bem como a
romantizacdo dos cortes, a sensacao de prazer e a identificacdo com outros que também
praticavam a automutilagdo. Esses resultados levantam preocupacdes sobre o0s
impactos na saude mental desses jovens que compartilham suas experiéncias sem
orientacao profissional adequada. O estudo destaca a complexidade das representacdes
da automutilacgdo em comunidades online brasileiras, ressaltando a importancia de
considerar 0s riscos e consequéncias associados a exposicdo e a promocao dessa
pratica entre jovens em sofrimento.

Para Soares e Stengel (2021), as novas tecnologias, com suas multiplas
influéncias na vida cotidiana, estdo destinadas a avancar e se tornar ainda mais
complexas. Esse progresso traz consigo a necessidade de refletir sobre como isso afeta
0s métodos tradicionais de pesquisa e os padrdes éticos. Ignorar a necessidade de
didlogo sobre essas transformacfes e ndo reconhecer direcionamentos de pesquisa que
possam parecer inadequados aos padrdes cientificos convencionais, dizem os autores,
significa ndo reconhecer que as mudancas atuais exigem uma revisao na abordagem
cientifica. Destacam que a capacidade de criar novos métodos de pesquisa € um dos
legados da internet para a pesquisa cientifica. No entanto, para aproveitar plenamente
essa oportunidade, é fundamental reavaliar o que significa "cientificidade".

Embora este artigo levante mais perguntas do que respostas, ao introduzir o
debate sobre questdes éticas na pesquisa online, uma concluséo clara é a importancia

de aproveitar o potencial de descoberta e inovagcdo desse contexto, mantendo uma
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consciéncia critica em relacdo a sua natureza em constante evolucdo. Por fim, ressaltam
gue avancar nesse campo de discussdo implica em reconhecer a internet ndo apenas
como uma ferramenta, mas também como um espaco e um objeto de pesquisa legitimos,
incluindo ambientes muitas vezes associados ao senso comum, como o Facebook. Além
disso, é essencial superar a dicotomia entre online e offline, de modo que essa diviséo
nao limite ou prejudique a realizacdo de pesquisas em qualquer ambiente. Por fim, deve-
se desenvolver e atualizar padrdes de cientificidade, especialmente no que diz respeito
a questdes éticas, para equilibrar a rigueza da internet com a privacidade dos
participantes da pesquisa.

Mattos e Cabral (2023) ressaltam que, na reinterpretacdo feita por enfermeiras
sobre as necessidades das familias de criancas com céancer, as comunidades
institucionais no Facebook sdo reconhecidas como espacos virtuais de conversa que
abordam as necessidades de apoio, confianga, segurancga e cautela. Isso possibilita que
enfermeiras que desempenham papéis educativos e de defesa em beneficio dessas
criancas ampliem sua area de influéncia e empoderamento. Essas comunidades
representam um novo dominio de assisténcia que pode ser adotado por enfermeiros
capacitados e comprometidos com o melhor interesse dos membros da comunidade.
Descobriu-se que ha vantagens mutuas nas experiéncias compartilhadas, ao mesmo
tempo em que se abrem oportunidades para enfermeiros interagirem com as familias de
criangas com cancer.

Para os autores, participar de comunidades virtuais requer habilidades para usar
ferramentas digitais, conhecimento cientifico e uma abordagem ética e responséavel. E
fundamental que os enfermeiros recebam treinamento e capacitacdo para se sentirem
confiantes e a vontade nesse novo ambiente de cuidado e educa¢do em saude. Dessa
forma, a area de atuacdo e o empoderamento das enfermeiras que desempenham
papéis educativos e de defesa em prol de criancas com cancer podem ser ampliados.
Criar um ambiente de respeito e confianga na comunidade é um desafio que exige
interacdes em grupo ao longo do tempo, o que nem sempre esta disponivel para todos
0os membros do grupo, a fim de permitir reflexdes e discussdes baseadas em um
processo de grupo.

Renaud e Cherba (2023) examinaram 59 artigos cientificos que descreviam

intervencdes de apoio social online realizadas entre 2006 e 2016, enfocando as teorias
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subjacentes ao apoio social, as plataformas web usadas e suas funcionalidades, o
processo de desenvolvimento e avaliacdo das intervencdes, os métodos de participacéo
e moderacao implementados pelas organizacfes, os impactos documentados dessas
intervencbes nas populacdes atendidas e, por fim, &reas de pesquisa futura e
recomendacfes praticas para planejadores de saude. Adotando uma abordagem
narrativa, para destacar os desafios associados ao desenvolvimento e implementacéo
das intervencgdes, a fim de apoiar as organizacfes parceiras no aprimoramento de suas
iniciativas de apoio social online, os autores observaram que as plataformas de apoio
social online, como foruns de discusséo, grupos no Facebook e salas de chat, estdo se
tornando cada vez mais populares entre pessoas que enfrentam doencas crbnicas e
seus cuidadores. Esses individuos, dizem os autores, buscam conexdes com pessoas
que compartilham problemas semelhantes, expandindo suas redes de apoio além das
conexdes tradicionais.

Para Jenkins (2009), convergéncia midiatica representa uma transformacao
cultural, que deve ser compreendida além da concepcéao de processo tecnoldgico. Nessa
transformacado, defende o autor, a convergéncia ndo se da por meio de aparelhos
sofisticados, mas através da interacéo social de diversos cérebros individuais — cada um
construindo sua prépria mitologia pessoal, a partir de pedacos e fragmentos de
informacdes extraidos do fluxo midiatico e transformados em recursos através dos quais
o ser humano compreende sua vida cotidiana. Sob essa interpretacdo, € no minimo
intrigante dispor-se ao exercicio de imaginar quais os pedacos e fragmentos de
informacdes que compdem a base da compreensdo de cotidiano dos autores das
mensagens aqui mencionadas.

Socialcast € o processo pelo qual qualquer pessoa € capaz de difundir e
compartilhar ideias e pensamentos por meio de ferramentas de midias sociais,
constituindo didlogos com outros atores; neste modelo de comunicacgao, diferentemente
do tradicional broadcast, marcado pela comunicacao unidirecional, os usuarios de redes
sociais digitais produzem, replicam e distribuem conteddo entre si, e neste contexto
surgem e ganham terreno os influenciadores digitais (TERRA, 2021).

As necessidades e vulnerabilidades que expressam estilos de vida e identidades,
bem como as necessidades de saude, sdo objetos amplos e complexos da pratica de

saude que exigem competéncia profissional e instrumentos especificos para responder
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adequadamente ao seu caréter coletivo. Entre os resultados encontrados no estudo da
comunidade online, ha tendéncia para forte vinculo entre familiares e especialistas da
area fonoaudiolégica, quando existe a possibilidade de acompanhamento destes ainda
no inicio da vida da crianca.

A andlise apontou que, salvo exce¢Bes em que os profissionais de saude
conseguem romper barreiras psicologicas, emocionais e institucionais e, assim,
estabelecer um vinculo de confianca com familiares de criancas nascidas com fissura
labiopalatina, o impacto do nascimento de uma crianga com essa malformacéo ainda é
pouco reconhecida. Na comunidade online estudada, no entanto, o espaco oferecido
para minimizar esse impacto € amplo e democratico, inclusive para a emergéncia de
influenciadores digitais.

Terra (2021) compreende influéncia como a capacidade de um agente de
convencer, impactar e ter poder sobre com autoridade, ainda que em uma Unica deciséo.
Esse influenciador torna-se modelo e referéncia para um grupo. A institucionalizacéo de
féruns de participacdo dos setores sociais organizados como prerrogativa da sociedade
e ndo do poder participativo € uma das medidas que poderiam permitir a entrada de
NOVOS personagens sociais no jogo politico que constréi as intervengdes tecnoldgicas e
assistenciais do setor saude. Acbes que desconsideram amplas negocia¢cdes entre 0s
diversos segmentos da sociedade nao refletem mais plenamente os interesses de um
grupo de atores. Oferecendo espaco para as representacfes de tais identidades, o
campo da saude publica reconhece as diferentes percepcfes de dor e sofrimento de
seus diferentes atores, permitindo a interlocucédo entre elas.

Jenkins (2009) descreve a producédo da Inteligéncia Coletiva como um processo
iniciado pela construcao, dentro de cada cérebro, de uma mitologia pessoal e propria, a
partir de pedacos e fragmentos de informacdes extraidos do fluxo midiatico e
transformados em instrumentos de compreenséo da vida cotidiana. Esse conhecimento
armazenado em inconscientes individuais chamou a atencdo de individuos e
organizagoes interessados em acessar opinides pessoais sobre determinados temas e
produtos, com o objetivo de tracar estratégias que, ao levar em conta percepcoes
individuais, atinjam grupos representados por esses individuos. O propésito de tais
estratégias pode ser tanto comercial quanto pessoal ou ideoldgico. Dessa forma, passou-

se a incentivar o extrapolamento desse conhecimento por meio de interacfes midiaticas,
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0 que gerou um burburinho de conversas extremamente valorizado pelo mercado das
midias (JENKINS, 2009).

Para Merhy (2015), multiddes sdo como esfinges a serem desveladas e
transformadas em popula¢gdes que possam ser controladas. Ao controlar populacdes, é
possivel induzi-las a comportamentos e habitos desejados, tanto sociais quanto de
consumo. O atual estagio de desenvolvimento das tecnologias de informacédo e
comunicacdo, sobretudo as que proporcionam interatividade entre humano e
computador, muniu essa esfinge de instrumentos para coleta de dados que, analisados,
oferecem uma compreensao interessante sobre os padrbes de seus comportamentos e
habitos. Essa compreensao, por sua vez, propicia o desenvolvimento de intervencdes
mais efetivas no que diz respeito a modelagem de habitos e comportamentos visando a
aquisicdo de valor, seja monetario ou social. Assim, ao se conhecer os comportamentos
e hébitos de determinados grupos de consumidores e usudrios, é possivel utilizar
argumentos e abordagens personalizados de acordo com as caracteristicas e
necessidades especificas de um publico-alvo almejado.

Se no inicio o poder coletivo foi utilizado principalmente para fins recreativos, a
medida que consumidores e usuarios de midias reconheceram seu poder como também
produtores de contetdo midiatico, as habilidades de interacdo midiatica passaram a ser
exercitadas e direcionadas para propositos distintos. Ainda quando o poder coletivo era
utilizado para fins menos “sérios”, Henry Jenkins ja apostava no potencial da produgao
coletiva de significados para modificar o funcionamento das religides, da educacéo, do
direito, do direito, da politica, da publicidade e mesmo do setor militar (JENKINS, 2009).

Dados reunidos a partir da contribuicéo digital de varios membros da comunidade
podem ser combinados de diferentes formas, construindo uma visao espacial-temporal
do fendmeno de interesse. Por sua vez, o acesso direto ao contetdo semantico de dados
inseridos em ambiente digital facilita atividades de pesquisa que conduzem a métricas

complementares as tradicionais.

3 Resultados e discussao

A etnografia realizada mostrou que a comunidade online em questdo tem se
mostrado um espacgo ao qual os familiares de criancas com diagnéstico de fissura

labiopalatina, principalmente as méaes, recorrem nado apenas aos momentos em que
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encontram algum problema ou dificuldade, mas também para busca de informagdes com
outros parentes e individuos nascidos com fissuras. Nao raro as gestantes se
apresentam assim que recebem a noticia do futuro nascimento de uma crianga com
fissura labiopalatina, para a qual sdo acolhidas com uma série de mensagens de boas-
vindas a uma comunidade com forte senso de identidade.

O ambiente virtual, com suas caracteristicas de sigilo e anonimato - 0 grupo
estudado é fechado, o que significa que apenas membros tém acesso a publicacdes, e
muitas vezes 0s membros assumem codinomes que representam um casal, um nucleo
familiar ou a crianga nascida com fissura - parece estar funcionando como um espaco
de recepcdo nem sempre encontrado no ambiente médico, seja um consultério médico,
servico publico de saude, centro especializado, hospital ou maternidade.

A investigacdo de uma realidade em que individuos em estado doente ou com
certas condi¢Bes clinicas compartilham suas experiéncias. em comunidades on-line
inseridas em redes sociais digitais torna-se necessario antes do reconhecimento das
iniciativas de humaniza¢do como fundamentais para o avanco do contato humano, no
qgual se cobrem as necessidades existenciais dessas popula¢des, ha mesma propor¢ao
que os avancos tecnoldgicos dos servicos. Nesse contexto, destaca-se o uso das
tecnologias de comunicacéo e informacao como estratégia para promover o dialogo, em
consonancia com a participacdo coletiva preconizada pelas politicas de humanizacéo
em saude.

Influenciadores digitais despertam confianca dentre sua audiéncia porque
cultivam habitos percebidos como confiaveis por essa audiéncia. Familiares que
aguardam o nascimento de criancas diagnosticadas com malformacéo congénita ou
entdo ja tenham passado por essa situacdo podem atravessar trés fases entre o
diagndstico e o0 nascimento: choque, crise existencial e remodelacdo da vida; durante a
gravidez, podem expressar preocupacdes consideraveis quanto aos aspectos pré-natal
e pos-natal, e para lidar com sua situagdo, podem participar de foruns online para
distanciamento dos diagnosticos, ressignificagdo de seus sentimentos, busca de controle
e obtencdo de apoio pratico de amigos e parentes, além de apoio informacional,
emocional e instrumental de profissionais de saude, familiares, amigos e colegas
(CARLSSON et al, 2017).
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Midias sociais facilitam o didlogo paciente-paciente, permitindo o acesso e
compartilhamento de percepcdes e experiéncias uns dos outros. Contetdos correntes
em redes sociais parecem carregar uma parte de quem os oferece, visto que tal contetdo
foi submetido, previamente, a um processo de envolvimento, atencao e sele¢éo, que o
transformou em algo relevante de acordo com o julgamento de seu autor, algo a ser
compartilhado, e ao qual foi atribuido um valor pessoal que legitima a mensagem, o
sentido e os valores simbolicos ali envolvidos.

Ao interagir com outros individuos através de computadores, o individuo insere-
se em um processo de geracdo e manutencao de relagbes complexas e valores que
constroem e mantém as redes sociais na internet; por sua vez, as relacdes sociais
geradas através da interacdo mediada por computadores geram lacos sociais. Lacos
que, tais como nas relagdes presenciais, podem ser tensionados em fungéo dos papeis
desempenhados pelos seus diversos atores. Tensdes pontuam as relagdes entre
frequentadores de comunidades online com tematica de salde e seus médicos
assistentes; ainda assim, é possivel que o empoderamento proporcionado pela internet
nao exclua a validade dos saberes médicos, e vice-versa. Muitos dos atos produzidos
no mundo virtual sdo fatos sociais concretos, que produzem efeitos na realidade e
permanecem mesmo apos o desligamento dos mecanismos tecnoldgicos que permitiram
sua existéncia “virtual”; da mesma forma, os efeitos concretos das “falas digitalizadas”
nao desaparecem da mente dos interlocutores, nem as decisbes do mundo off-line
tomadas em funcédo dessas falas.

Para pesquisas de cunho social, tais dindmicas aliadas ao atual estagio de
desenvolvimento das tecnologias de informacdo e comunicacdo, sobretudo as que
proporcionam interatividade entre humanos e computadores, amplia a oferta de
instrumentos para coleta de dados, abrindo um leque de opcdes de abordagem para
0S aspectos sociais que tais dados carregam. A disponibilidade sem precedentes de
informagbes sobre comportamentos, expressdes sociais, relagcbes pessoais e
alinhamentos sociais fornece insights sobre uma série de fenbmenos e processos de
influéncia de tracos de personalidade para comportamentos, bem como da opinido
publica, sobre a formacao de relacdes.

Enquanto a sociabilidade tradicional € marcada pelo vinculo a um territorio,

ocupagdo ou atividade em comum, no meio virtual ela é fugaz e se dilui rapidamente,
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imperando a logica do instantdneo inclusive na construgcdo e desconstrugdo de
relacionamentos, 0 que € visivel, sobretudo, na multiplicacdo de personalidades que
usuarios da internet constroem para si, vestindo, de forma ludica, papeis sociais infinitos
e alternados — outro género, outra idade, outras referéncias historicas ou geogréficas,
sem se comprometer efetivamente com nenhum vinculo expressivo (MARCONDES
FILHO, 2012).

As conexdes estabelecidas online afetam cada vez mais os comportamentos dos
individuos em seus papeis de cidaddos, consumidores, amigos e familiares.
Independentemente do meio ou do caminho exato trilhado por esses individuos em suas
atuacles nas redes sociais presentes na internet, a medida em que o tempo passa, seus
intercambios tendem a ficar cada vez mais permeados de informacdes sociais e culturais,
informagdes que abarcam elementos emocionais e ricos de significagdo, levando ao
compartilhamento de dados referentes a identidade pessoal e ao esclarecimento das
relagBes de poder e novas normas sociais implicitas na estrutura dessas comunidades
online (KOZINETS, 2014).

Na pesquisa cientifica realizada no ambito ou com o apoio da internet, tais
conceitos refletem na andlise dos dados dinamicos das redes, produzidos a partir de
processos virtuais que sdo consequéncia direta dos processos de interacdo entre os
atores da rede (RECUERO, 2009).

No campo da atencéo a saude da fissura labiopalatina as necessidades cobrem
o0 modo de vida, acesso e consumo de tecnologias, estabelecimento de vinculos afetivos
com os profissionais, equipes e servi¢gos e constru¢cdo de autonomia, que inclui busca
pela satisfacdo desse conjunto de necessidades e, muitas vezes, transcende a dimenséo
do individuo, atingindo a familia como um todo.

Os discursos analisados neste estudo ilustram n&o apenas as dificuldades
enfrentadas por familiares de criancas nascidas com fissura labiopalatina em relacao a
alimentacdo, mas também as estratégias de enfrentamento dessas dificuldades e as
intercorréncias dessa trajetoria, principalmente aquelas relacionadas aos fracos
vinculos. familiares e profissionais da saude. O encontro de conhecimentos
proporcionado pela relacdo médico-paciente representa uma superposicao de
conhecimentos que, se bem utilizados, proporcionam o enriquecimento do conhecimento

de ambas as partes. A0 mesmo tempo, porém, essa mesma sobreposi¢ao provoca uma
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tensdo que, quando ndo bem conduzida, pode levar a ruptura, traduzida por abandono
do tratamento ou ndo adesdo a ele. Tais tensbes emergem com facilidade em
comunidades online, onde ndo ha a mediacao de profissional de saude que pressuponha
hierarquia e/ou predominancia de saberes.

Rocha e Pereira (2015) destacam a interferéncia das inovacdes tecnoldgicas
significativas, especialmente as dedicadas a comunicacao entre as pessoas, na maneira
como cada individuo olha o mundo e a si préprio, afetando os diversos papeis
desempenhados em lugares diferentes. A observacao dos inimeros casos de exposicao
de 6dio em redes sociais deixa claro que, no ambiente virtual, ndo é raro que a expressao
de ideologias adquira proporc¢des distintas daquelas que teriam adquirido se o debate
fosse travado no ambiente fisico.

Novas formas de comunidades, definidas por afiliacdes voluntérias, temporérias
e taticas, e reafirmadas através de investimentos emocionais e empreendimentos
intelectuais comuns, surgiram com a cultura do conhecimento, ao mesmo tempo em que
alguns vinculos com as formas antigas se romperam, se desintegraram ou se redefiniram
(JENKINS, 2009). Jenkins relata a aposta de Pierre Lévy de que o aprendizado nessas
novas comunidades ocorreria por meio de experimentos locais, inseridos em um modelo
de inteligéncia coletiva representando uma “utopia realizavel”’, capaz de sustentar as
vidas politica e econbémica.

Jenkins (2009) compartilha da crenga nessa utopia ao defender que a inteligéncia
coletiva € capaz de concentrar sua energia na resolucdo de problemas menos triviais
que o entretenimento. Uma das razdes que a afastaria das coisas tidas como “sérias”,
tal politica, é a insisténcia no chamado Paradigma do Expert. De acordo com esse
paradigma, é necessario transformar-se num especialista em estratégia antes de entrar
em determinados debates. Aos que nédo estao dispostos ou nao se consideram aptos a
iSs0, resta a opgao de aceitar que um expert em estratégia pense por eles. A cultura do
conhecimento e o reconhecimento do poder da inteligéncia coletiva modificam esse
paradigma, enriquecendo o debate a medida que incorpora diferentes pontos de vista,
até entdo nao considerados.

Apesar de as fissuras labiopalatinas poderem ser detectadas em exames de
ultrassom durante o pré-natal, é também possivel que a constatacdo da presenca da

malformac@o ocorra somente apds 0 nascimento. O diagnéstico precoce permite a
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elaboracdo da noticia e o preparo psicolégico da familia, além do estabelecimento, em
conjunto com profissionais de saude especializados, de um cronograma de tratamento a
partir de um protocolo regulamentar.

Dessa forma, no momento do nascimento do bebé esse nucleo familiar ja esta
mobilizado para concentrar suas atencdes na chegada da crianga e nas dificuldades
rotineiras dos primeiros momentos de vida, cuja duracdo é inerente a cada bebé e
impossivel de ser prevista. Quando ndo ha conhecimento prévio a respeito da
malformacéo, o recebimento do diagnostico exige que esse processo de mobilizacao
ocorra concomitantemente a necessidade de se adaptar ao bebé dentro do lar e aos
cuidados diarios que ele demanda.

Avancos recentes na imagem pré-natal tornaram possivel o diagndstico in Gtero
de fissura labial e palatina e deformidades associadas; o diagndstico pos-natal do labio
leporino é feito clinicamente, mas a imagem ainda desempenha um papel na deteccdo
de anormalidades associadas, no planejamento do tratamento cirdrgico e na triagem ou
vigilancia de deformidades secundarias, que muitas vezes podem ser encontradas
incidentalmente em imagens realizadas para outros fins, mas a deteccdo € necessaria
porque elas podem ter implicacdes consideraveis para o paciente: as sequelas
dentofaciais da fissura labial e palatina incluem dentes desaparecidos e
supernumerarios, fistulas oronasais, insuficiéncia velofaringea, perda auditiva, restricao
do crescimento maxilar e anormalidades das vias aéreas (ABRAMSON et al, 2015).

As fendas orofaciais, especificamente fissuras labiais e/ou fissuras palatinas,
estdo entre as anomalias congénitas mais comuns, podem estar associadas a uma das
muitas sindromes que podem complicar ainda mais as necessidades de uma crianca,
variam em sua localizacao e gravidade e compreendem trés grupos abrangentes: labio
leporino, labial fendido com fenda palatina e fenda palatina isolada (LEWIS et al, 2017).
Os problemas de saude bucal, onde estdo inseridas fissuras labiopalatinas, podem
influenciar a qualidade de vida das pessoas devido a dor, desconforto, limitagdes e outros
problemas de estética, afetando sua vida social, alimentacéo, atividades diarias e o bem-
estar do individuo (RANDO et al, 2018).

A complexidade inerente ao campo da Saude Publica requer aproximacgéao das
necessidades sociais, criatividade e estudos inovadores que possibilitem uma saude

publica contemporanea e voltada para a realidade brasileira (ADORNO, 2011).
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VariagOes de discurso tém potencial para evidenciar itens-chave que determinam acdes
de cuidados em saude, bem como as diferentes atitudes em relacéo a estas, e a fim de
reduzir realmente determinadas praticas, acdes ou eventos indesejados em unidades de
saude, € necessario ter uma compreensdo profunda da ocorréncia e uso destas em
contextos especificos (ACEVEDO-NUEVO et al, 2016).

Foram identificadas cinco modalidades de narrativas, publicadas
espontaneamente pelos membros da comunidade: (1) mensagens de encorajamento e
superacédo; (2) mensagens informativas; (3) relatos pessoais de ambos os individuos
nascidos com malformacao orofacial e parentes destes; (4) mensagens com fotografias,
incluindo antes e depois de cirurgias reparadoras; e (5) mensagens de interacdo dos
membros nos comentarios, relacionadas a outras questdes que surgem no decorrer da
publicacdo dos comentarios.

As mensagens de encorajamento e superacdo muitas vezes fizeram alusdes
religiosas, demonstrando que muitos desses parentes julgaram-se selecionados para
acolher uma crianca com uma anomalia, considerando esta selecdo um privilégio e
oportunidade para o crescimento pessoal. Esse discurso € replicado na rede social e é
freqientemente repetido nas palavras de outros membros que o endossam. Na maioria
das vezes os discursos inseridos nessa modalidade trazem palavras de conforto.

Na segunda modalidade, as mensagens informativas muitas vezes trazem links
para outras publicacbes, com ilustracfes esquematicas, para ampliar o conhecimento
sobre o assunto. Alguns membros publicaram seus numeros de telefone para contato
direto e outros se apresentaram como profissionais de satde em centros especializados
no tratamento de criancas nascidas com fissura labial e palatina, mencionando outros
nomes de profissionais de saude e maneiras de encontra-los. Vale lembrar que uma
integrante do grupo, gestante, compartilhou a suspeita médica de fissura labiopalatina,
que soO seria confirmada através de um segundo exame de ultrassom, apos algumas
semanas. Diante desse fato, varios membros com mensagens inseridas na terceira
modalidade, relatérios pessoais, mencionaram ter descoberto sobre a anomalia de seus
filhos da mesma maneira e ao mesmo tempo. Membros nascidos com fissura labial e
palatina usaram o espaco de interacdo para citar elementos que demonstrassem a

superacao da anomalia, como a realizacao profissional e relacbes de amor e amizade.
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Nas mensagens com fotografias, muitos membros inseriram legendas nas quais
especificavam o tempo apds a cirurgia restaurativa. E na quinta modalidade, mensagens
de interacado, tanto a autora gestante como os demais membros utilizaram os tépicos
levantados para formular perguntas. Em geral, nenhuma informacéao dispar apareceu
nos comentarios, e 0s membros mantém uma posi¢ao respeitosa em relacdo ao autor
da publicacao e aos outros, apenas complementando a informacéo sem entrar no mérito
do contetdo da mensagem.

A netnografia demonstrou ser aquele um espaco ao qual familiares de criancas

diagnosticadas com fissuras labiopalatinas, sobretudo maes, recorrem ndo sO nos
momentos em que se deparam com algum problema ou dificuldade, mas também para
buscar informacges com outros familiares e até mesmo individuos nascidos com fissuras.
Gestantes se apresentam tdo logo recebem a noticia do futuro nascimento de um filho
com fissura labiopalatina, ao que séo recepcionadas com uma série de mensagens de
boas-vindas a uma comunidade com forte senso identitario.
Ao contrario da maioria das condi¢des de longo prazo, fissura labial e de palato néo é
degenerativa e o tratamento significa que os sintomas irdo reduzir ao longo do tempo.
Isso se reflete em narrativas em torno da normalidade como o ponto final da via de
atendimento. Os relatos apontam, entretanto, a necessidade de confianca na equipe de
saude por parte dos familiares, bem como de maior difusdo de informacdes sobre a
condicdo e os tratamentos preconizados, incluindo a investigacdo e aconselhamento
genéticos.

O relato de abalos emocionais € frequente nas narrativas, com mencao a angustia
e desespero, mas esta presente o sentimento de resiliéncia e de esperanca como
componente intrinseco do sentimento de maternidade. A descoberta do diagndstico
durante a gravidez ou mesmo a suspeita de que a crianga possa vir a ter fissura
labiopalatina em funcdo de outros casos na familia parecem minimizar o impacto da
noticia. Transparecem nas mensagens sinais de conflito entre as participantes da
pesquisa e profissionais de saude, pais das criancas, tanto em funcdo de condutas
profissionais quanto de tratamento. A investigagcdo genética em si € cercada de
contradicdes, incertezas e desinformacfes. A investigacdo geneética aparece, nas
narrativas, como procedimento invasivo, sendo inclusive nomeada dessa maneira por

profissional de salde que acompanhou a gravidez de uma das mées. E apontada, ainda,
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como desnecesséria, frente ao grande nimero de exames, consultas, procedimentos e
cirurgias aos quais criancas nascidas com fissuras labiopalatinas sdo submetidas desde
0 momento de seu nascimento.

Os resultados sugerem ainda que o impacto inicial do nascimento de uma crianca
com malformagdo por vezes é tdo grande que os familiares despendem grande
guantidade de tempo e energia para atender as primeiras demandas de tratamento e
reabilitacdo da crianca, sob o risco de colocar em segundo plano investigacdes mais
aprofundadas relacionadas & malformacéo.

Por fim, infere-se que a cooperacao dos familiares em participar das pesquisas genéticas
depende de vérias condi¢cbes subjetivas e materiais. Cabe destacar que as
desigualdades sociais e 0s processos de urbanizacdo guardam intima relacao:
populac6es pobres sédo mais expostas aos agravos de salde, moram em locais distantes
dos centros econdmicos das cidades e tém dificuldades de acesso aos recursos publicos.

Precisam ser respeitadas em seus tracos culturais e etnogréaficos e dificuldades
econbmicas no processo de recrutamento. Neste caso, a comunicacao especifica dos
pesquisadores, bem como a interacdo entre as equipes de saude e familiares deve ser
modulada pela linguagem adequada e pelos tempos e os ritos especificos de cada

familia.

4 Consideracdes finais

A investigacdo de uma realidade em que individuos em estado doente ou com
certas condi¢Bes clinicas compartilham suas experiéncias, em comunidades on-line
inseridas em redes sociais digitais, torna-se necessario antes do reconhecimento das
iniciativas de humanizac¢do como fundamentais para o avanco do contato humano, no
qual se cobrem as necessidades existenciais dessas popula¢des, na mesma propor¢ao
gue os avancos tecnoldgicos dos servigcos. Nesse contexto, destaca-se o0 uso das
tecnologias de comunicacéo e informacao como estratégia para promover o dialogo, em
consonancia com a participacdo coletiva preconizada pelas politicas de humanizacéo
em saude.

A aplicacdo franca de etnografias em comunidades online que nascem, se

modificam e disseminam proporciona uma compreensao de como tais comunidades
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estdo modificando a sociedade - como elas influenciam nog¢des de si, expressam a
condicdo pds-moderna e simultaneamente liberam e constrangem.

A articulacéo dos saberes da Comunicagdo com a promoc¢ao em saude contribui
para enfrentar o desafio da intervencdo sobre os determinantes sociais, estimulando o
debate nos espacos publicos, onde se pode falar livremente da doenca e aumentar sua
visibilidade, reduzindo o estigma e o0 preconceito e ocupando espacos na midia. Técnicas
de mobilizacéo social e sensibilizac&o e atualizacao dos profissionais de saude, tanto na
formacao quanto nos processos de educagdo permanente em salde, também sao acdes
necessarias para o desenvolvimento de produtos comunicativos, especialmente
campanhas que, além de sensibilizar a populacdo, trazem conteudos técnicos e
enfatizam a necessidade busca pelos servicos de saude, sem desconsiderar 0s
complexos processos de atribuicdo de sentido a informacao sobre a doenca, o estigma
e 0 preconceito que a acompanham.

No contexto contemporéneo € cada vez mais importante recomendar o uso de
tecnologia no dia a dia dos servicos de saude ndo apenas para obter colaboracdo, mas
também para aprofundar a compreensdo dos diferentes servigcos e profissionais de
saude sobre nuances do processo triptico saude-doenca-cuidado, bem como para
promover a participacao do paciente na producéo do cuidado. Busca-se, assim, romper
o cuidado fragmentado.

A sociedade moderna é marcada por um paradigma biomédico no qual o ser
humano é visto como passivel de constante aperfeicoamento, sendo, portanto, a
melhoria da qualidade de vida, através da promocao da salde, um processo continuo,
de longo prazo. Assim, a compreensdo dos conceitos de saude e doenca esta
relacionada a organizacao social e as acdes de busca e manutencéo da saude, uma vez
que, ao reconhecer-se como saudavel ou doente, o individuo adquire um status e passa
a ser responsavel pelo gerenciamento de uma identidade projetada, inclusive no que diz
respeito ao estabelecimento de metas e ao delineamento de um plano.

Midias sociais facilitam o dialogo paciente-paciente, permitindo o acesso e
compartilhamento de percepcdes e experiéncias uns dos outros. Contetdos correntes
em redes sociais parecem carregar uma parte de quem os oferece, visto que tal contetdo
foi submetido, previamente, a um processo de envolvimento, atencao e selegao, que o

transformou em algo relevante de acordo com o julgamento de seu autor, algo a ser
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compartilhado, e ao qual foi atribuido um valor pessoal que legitima a mensagem, o
sentido e os valores simboalicos ali envolvidos.

Jenkins (2009) chamou a atencéo para a complexidade de se definir a escala em
que as comunidades de conhecimento operam, questionando a completude da
abordagem de Pierre Lévy, para quem num momento — chamado por Jenkins de “mais
utdpico” — o mundo inteiro representaria uma cultura tnica do conhecimento, e no outro
estaria sujeito a necessidade de escalonamento, especialmente nas primeiras fases de
uma cultura do conhecimento emergente. Intrigado com as dificuldades que surgiriam
diante da tarefa de processar uma enorme quantidade de dados sobre problemas inter-
relacionados inseridos em ambientes em transformacéao, Jenkins arrisca uma solucao:
fazer uso de estruturas organizacionais que favorecam a genuina socializacao da
resolucdo de problemas, em vez de sua resolucéo por meio de entidades separadas,
uma vez que dessa forma tais entidades correriam o risco de se tornarem competitivas,
inchadas, obsoletas e isoladas da vida real.

Investir nessa socializacdo genuina, orientada pela atencdo humana em lugar da
informatizada, € um caminho que se mostra viavel para a resolucdo de problemas de
ordem social que estejam fortemente interligados a questbes inseridas em outros
ambitos.

Se a internet € um meio personalizado, talvez pesquisadores devessem também
personalizar seu esforcos, em duas frentes: sendo sensiveis as suas proprias
experiéncias online, considerando-as no delineamento metodolégico, e focando néo
somente em comunidades, mas também nos proprios individuos nelas inseridos.
Aparelhos, aplicativos ou mesmo funcionalidades potenciais ndo produzem,
necessariamente, novos comportamentos.

Por outro lado, caracteristicas tipicas do meio digital — e das midias sociais —
podem ocasionar posturas, posicionamentos, atitudes e comportamentos que nao
ocorreriam, ou a0 menos hdo na mesma proporgdo, no meio fisico. Da mesma maneira,
o meio digital confere uma hierarquia particular aos grupos que nele atuam, também
distinta do meio fisico e baseada em critérios que, muitas vezes, nao estao relacionados
a simbolos tradicionais de autoridade ou status, como poder econdmico ou padrdes

estéticos.
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