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RESUMO

Objetivo: desvelar as contribuicées do paciente especia-
lista no empoderamento de pessoas com diabetes melli-
tus. Métodos: estudo qualitativo, que compreendeu trés
comunidades virtuais abertas com postagens publicas, em
lingua portuguesa, voltadas para a discussdo do diabetes
mellitus. Os ntcleos de sentido foram identificados por meio
de nuvem de palavras, com mutua checagem, entre trés pes-
quisadores utilizando-se da andlise de contetido. Resulta-
dos: as interagdes evidenciaram preocupagdo com a dimen-
sdo clinica da doenca e o carater acolhedor do sofrimento
e das angustias. Foi observado, também, que a convivéncia
com o diabetes propicia o saber sobre a doenga, tornando
essas pessoas propagadoras do conhecimento e garantindo
a sua participacdo no processo de tratamento. Ademais, os
didlogos propiciados pelo ambiente online podem contri-
buir para a promocgdo da sadde, facilitando a compreensdo
sobre aspectos inerentes ao diabetes. Conclusao: os pacien-
tes especialistas se disponibilizam a responder aos ques-
tionamentos baseados no conhecimento adquirido com a
experiéncia do adoecer, sustentando suas recomendagdes
no atendimento e nas recomendacdes recebidas durante o
tratamento. Contribuicdes para a pratica: espera-se que
os resultados possam contribuir para o reconhecimento e
valoriza¢do de novas abordagens na promog¢ao da sadde e
do autocuidado para pessoas com diabetes, como as comu-
nidades virtuais.

Descritores: Diabetes Mellitus; Empoderamento; Paciente;
Autocuidado; Redes Sociais Online.

ABSTRACT

Objective: to uncover the contributions of specialist pa-
tients to the empowerment of people with diabetes mellitus.
Methods: a qualitative study comprising three open virtual
communities with public posts in Portuguese, aimed at dis-
cussing diabetes mellitus. The nuclei of meaning were iden-
tified through a word cloud, with mutual checking between
three researchers using content analysis. Results: the inte-
ractions showed concern about the clinical dimension of the
disease and the welcoming nature of suffering and anguish.
It was also observed that living with diabetes provides kno-
wledge about the disease, making these people propagators
of knowledge and ensuring their participation in the treat-
ment process. Furthermore, the dialogues provided by the
online environment can contribute to health promotion,
facilitating understanding of aspects inherent to diabetes.
Conclusion: specialist patients are willing to answer ques-
tions based on the knowledge they have acquired through
the experience of becoming ill, supporting their recommen-
dations in the care and recommendations received during
treatment. Contributions to practice: it is hoped that the
results can contribute to the recognition and appreciation of
new approaches to health promotion and self-care for peo-
ple with diabetes, such as virtual communities.
Descriptors: Diabetes Mellitus; Empowerment; Patients;
Self Care; Online Social Networking.
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Introducao

A cibercultura se refere ao fenomeno de con-
vergéncia social tecnoldgica, que permite estabele-
cer meios de comunicagdo digital no convivio entre
as pessoas e em suas formacdes comunitarias. Por
isso, as mudancas tecnolégicas influenciam a maneira
como as pessoas concebem o processo saide-doenca,
bem como a relagdo usuario-paciente, com implica-
¢des no processo de gerir, cuidar e socializar a assis-
téncia em saude®.

Nessa perspectiva, houve um aumento signifi-
cativo de comportamentos voltados para o comparti-
lhamento de experiéncias e conhecimentos, facilitan-
do a formacgdo de Comunidades Virtuais voltadas para
diferentes cenarios, inclusive para a saide da popu-
lacdo. Nesse cenario, tém-se destacado os pacientes
especialistas, que possuem amplo conhecimento so-
bre suas condicoes médicas, tratamentos e sintomas,
e sdo proativos em compartilhar suas experiéncias e
promover o conhecimento e a prevengio de agravos®@.

Define-se Paciente especialista (Expert) como
0 usudrio que assume a postura auténoma no pro-
cesso de cuidado por meio do autocuidado, capaz
de desenvolver e/ou aprimorar habilidades quanto
a gestdo da condigdo de satide e no empoderamento
digital, potencializacdo de performance no estilo de
vida atrelada ao meio virtual, sendo uma fonte segura
de informac¢do. Com base no entendimento da atua-
¢do do paciente expert, os profissionais de satde te-
rao melhores condi¢cOes de estabelecer um contato de
cooperacgdo, com o objetivo de compreender e discutir
as principais preocupagdes, prioridades e questiona-
mentos do paciente, posicionando-o como o principal
responsavel pelo gerenciamento do cuidado, de modo
que este se sinta seguro de suas capacidades e apto
para promover ajuda em seus diversos contextos®.

Um paciente expert é escolhido mediante a sua
capacidade critica, reflexiva e experiéncia vivenciada
com a doenga. Essa escolha se da pela adesao de pares,
também doentes, a seguirem seus ensinamentos, ou
mesmo pela indicagido dos profissionais de saide em
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identificar um paciente que atenda as recomendacdes
especificas de seu tratamento e se comprometa em
compartilhar suas experiéncias®.

0 empoderamento se refere a forga interior,
autocontrole, autoconfianga, independéncia, forma de
viver a vida, considerando seus préprios valores e a
capacidade de lutar pelos seus direitos, e pode ser ob-
tido por meio das comunidades online®. Sendo assim,
o empoderamento fornecido por meio das comunida-
des virtuais é um reflexo da participacdo de pacien-
tes experts devido a caréncia de profissionais nesses
espacos, por isso, cabe-se investigar esta relacao de
autoconfianca e controle da saude®®7,

0 uso de comunidades virtuais por pessoas
com doengas cronicas ja é uma realidade para buscar
conhecimento e apoio emocional, considerada, atual-
mente, como ferramenta alternativa, que pode pro-
piciar o empoderamento da populacdo com doencas
cronicas e de seus familiares, em especial, as pessoas
com diabetes mellitus®®?. Ao ser diagnosticado com
diabetes, o paciente necessita se adaptar a uma nova
rotina de vida, muitas vezes, estressante, necessitan-
do da implementacdo de estratégias inovadoras pelos
profissionais de satude. Nesse sentido, a apreensao de
novas informacoes sobre a condi¢ido de saide deman-
da grande complexidade de cuidados e longitudinali-
dade na percepc¢io do processo saude-doenca®?.

Dessa maneira, a utilizacdo de comunidades
virtuais presentes em midias sociais como o Facebook,
pode proporcionar o didlogo sobre as necessidades
dos individuos, facilitando o cuidado compartilhado,
focando em prioridades definidas por meio de nego-
ciagdo, realizando adaptagdes para serem facilmente
incorporadas em seu cotidiano®¢7:10-11),

Essa proposi¢do parte de outros antecedentes,
como o acesso a informacdo e a internet, dada a pre-
disposicdo de um senso critico em decorréncia de ndo
se dar por suficiente os informes transmitidos nas ins-
tituicdes de satde. Ressalta-se, ainda, que a utilizacao
de comunidades virtuais por grupos de pessoas com
diabetes tem propiciado conhecimentos, habilidades,

confianca e autogerenciamento/autogestdo da doen-
(;a(lo-n).
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Em estudo prévio, demonstrou-se a relagio nas
quais as comunidades online mantém suporte espe-
cializado as pessoas com diabetes. Desse modo, con-
siderando as comunidades virtuais como um meio de
informacgdo global, inclusive no contexto de pessoas
com diabetes, o presente estudo objetivou desvelar as
contribui¢des do paciente especialista no empodera-
mento de pessoas com diabetes mellitus.

Métodos

Pesquisa qualitativa, cujo cenario de estudo
compreendeu as comunidades virtuais da plataforma
Facebook voltadas para o diabetes, mais precisamen-
te, nas trés mais relevantes, considerando o niimero
de participantes e postagens.

Para encontrar as comunidades, dois pesquisa-
dores utilizaram a palavra-chave “diabetes mellitus”.
Ressalta-se que, para ter acesso as comunidades, os
pesquisadores estavam conectados em contas da mi-
dia social escolhida. Posteriormente, no feed da pagi-
na inicial foi selecionado o identificador “grupos” e em
“descobrir” foi inserido o termo — chave. Ao entrar
nas comunidades, foi observada a quantidade de par-
ticipantes.

Para a inclusdo dos grupos foram empregados
os seguintes critérios: comunidades abertas (sem ne-
cessidade de identificagao do pesquisador, permitindo
dindmica de observacdo e coleta de dados), com pos-
tagens publicas, em lingua portuguesa, voltadas para
a discussdo do diabetes mellitus, possuintes do maior
numero de participantes e de postagens. Destaca-se
que foram excluidas as comunidades de perfis comer-
ciais ou institucionais, sem contribui¢des recentes.

Os dados foram coletados em janeiro e feverei-
rode 2020 e compreenderam 8.081 postagens e 4.564
comentarios, publicados por 256.400 membros das
comunidades, durante os anos de 2018 e 2019. Os da-
dos foram extraidos mediante instrumento criado pe-
los autores que continha (nome da comunidade, total
de participantes, nome do perfil/paciente expert, pos-
tagens sobre diabetes mellitus). Dessa maneira, todas

as postagens e comentarios das comunidades foram
coletados utilizando roteiro para a construgdo do tex-
to-matriz, ao qual foi utilizado para leitura das posta-
gens e comentarios em seus contextos originais (o ro-
teiro foi desenvolvido por trés colaboradores externos
e com experiéncia na tematica). O roteiro derivou de
uma tese de doutorado sendo construido por intermé-
dio de um grupo de pesquisa no qual o proponente do
estudo fez parte. As perguntas norteadoras versavam
sobre os assuntos que envolviam a participacdo do
paciente expert nas comunidades virtuais de diabetes,
a saber: Qual o contetido expresso em comunidades
virtuais sobre diabetes? Qual o posicionamento de um
paciente expert sobre o processo de adoecimento e
tratamento? De que forma o expert ajuda outros pa-
res? Quais informacdes sdo passiveis de adesdo pela
comunidade?

Apés a coleta, foi realizada a organizacao do
texto-matriz em texto-filtrado, ao realizar a remocao
de artigos, conjungdes, preposi¢coes, outros elementos
gramaticais de limitado valor semantico e correcdo,
conforme norma culta. Essa etapa foi subsidiada por
trés colaboradores que organizaram o texto matriz
com posterior verificagdo de contetido por um espe-
cialista da area de linguistica.

Para operacionaliza¢do da analise de contetdo,
utilizou-se o método composto pela analise de contet-
do tematica em trés etapas: pré-analise; exploracao do
material e tratamento dos resultados; e inferéncia e
interpretacdo. Na pré-analise, houve a organizac¢do do
texto no Microsoft Word para depuracao do contetido
textual. Na segunda etapa, elegeram-se as categorias,
unidades de registro e contexto. Por fim, expressaram-
-se a reflexdo critica e o tratamento dos resultados
com inferéncia e interpretacdo*?.

Ap6s organizaciao do texto filtrado, para opera-
cionalizacdo da analise de contetido, foi confecciona-
da uma Nuvem de Palavras utilizando algoritmos de
acesso publico associados ao website Wordart.com. Na
nuvem de palavras aparece em maior proeminéncia as
palavras de maior frequéncia no texto, possibilitando
relacionar os sentimentos impressos e difundidos em
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estudos qualitativos*®. Essa categoria de analise foi
utilizada ao perceber-se que a presenca/auséncia de
termos gera fatores de significado na andlise, dada a
criacdo de “nucleos de sentido”, de uma unidade de re-
gistro matriz(?.

Faz-se necessario destacar que, visando manter
o anonimato dos usudrios, para cada postagem inclui-
da foi criada uma codificacdo com o termo “Post” de
postagem, seguida de um algarismo arabico, nimero,
conforme ordem de aparecimento.

Os dados foram analisados conforme seu con-
teudo, a partir das etapas de organizacdo, codificacdo,
categorizacio e inferéncia do conteudo das postagens.
Primeiramente, identificaram-se os nucleos de signifi-
cacdo, que representaram as discussdes mais frequen-
tes, extraidos conforme o texto original (matriz) com
palavras de destaque, com a frequéncia de registros
apontando os sentidos mais significativos aos objeti-
vos da andlise. Posteriormente a leitura flutuante do
texto-matriz, realizou-se a leitura horizontal, para
buscar a correlacdo das postagens. Essa etapa foi
realizada em um processo de mutua checagem, com
trés pesquisadores, visando identificar e compreen-
der categorias e nucleos de significagido®?. Por fim,
buscou-se a capacidade de encontrar pessoas com
capacidades de enfrentamento ao adoecimento e res-
significacdo do curso clinico definido como “aprendiz
experimental”®,

No que concerne aos aspectos éticos, o estudo
atendeu as Resolug¢des 510/2016 e 466/2012 do Con-
selho Nacional de Satde e obteve Parecer de Dispensa
de Anélise (n.° 05/2019) pelo Comité de Etica em Pes-
quisa da Fundagio Oswaldo Cruz.

Resultados

De 104 comunidades virtuais, foram seleciona-
das trés que preencheram os critérios de inclusio, res-
pectivamente com 92.800, 90.500 e 73.100 membros.
Apds a coleta de dados, construcdo da nuvem de pala-
vras (Figura 1) e andlise de postagens e comentarios,
os resultados foram discutidos em duas categorias
transversais: paciente expert de comportamento clini-
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co; e paciente expert de comportamento motivador e
religioso/espiritual.
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Figura 1 - Nuvem contendo as palavras mais frequen-
tes nas comunidades virtuais de diabetes mellitus. Te-
resina, PI, Brasil, 2021

Categoria 1: Paciente expert de comportamento
clinico

Neste estudo, o paciente expert clinico com-
preendeu os participantes que inseriram publicacées
nas comunidades, sendo expresso, na maioria das ve-
Zes, por pessoas com maior tempo de diagndstico ou
submetidos a tratamentos prolongados. Esse tipo de
postagem detém um saber proveniente da experién-
cia do adoecimento e da capacidade de vivenciar as
limitagdes relacionadas ao tratamento, configurando-
-se, portanto, como um “aprendiz experimental”, com
respostas aos demais membros do grupo, indicando
que possuem a compreensdo sobre seu processo de
adoecimento.

Foram observadas recomendacbes baseadas
nas experiéncias intrinsecas dos pacientes ao longo
do tratamento, ou seja, derivadas do saber da prépria
experiéncia. Sendo assim, diante dos questionamen-
tos compartilhados no grupo, eles relataram o que
sentiram e ofertaram uma prescricio baseada em



Contribui¢des do paciente especialista no empoderamento de pessoas com diabetes mellitus

seus enfrentamentos e nas recomendacdes médicas
recebidas ao longo do processo de viver com a doenga.
Destaca-se que esse saber compartilhado pode favo-
recer o enfrentamento da doenga para os usudarios que
estdo iniciando o regime terapéutico.

Nas postagens, a busca de informagdes sobre a
doenca em meio a comunidade desperta o engajamen-
to dos pacientes experts na conducdo de uma possivel
melhora terapéutica e monitoramento clinico de seus
pares. Tem-se como exemplo uma das publicacdes
analisadas que abordou as recomendacgdes sobre o
manejo da crise de hipoglicemia: Isso que vocé sentiu pode
ser uma hipoglicemia. Por isso é importante que tenha em casa seu
proprio glicosimetro para monitorar a glicemia diariamente, fazen-
do o exame de ponta de dedo. Diante do resultado, vocé tomard uma
providéncia, e saberd se estd realmente com uma hipoglicemia. Muito
cuidado, amigo! Uma hipo é perigosa se deixar baixar demais para
agir (Post 29). O segredo é manter a glicemia dentro da meta estabe-
lecida para vocé. Ndo pule refeicdes, coma sempre no hordrio. Procure
comer mais vezes durante o dia, mas em pequenas quantidades, e ndo
se esqueca de comer algo leve antes de dormir, para ndo ter hipoglice-
mia durante o sono. Se for praticar atividade fisica, ndo se esqueca de
comer algo antes e depolis, pois nesse momento, nosso corpo necessita
de mais energia (Post 52).

Em suas respostas, os membros, também de-
monstraram sentimento de empatia as questées co-
locadas, utilizando frases positivas: Que coisa boa saber
disso! Vou perguntar para meu médico sobre esse remédio (Post 56).
Quando tenho vontade de comer doces, eu procuro comer uma fruta,
que engana essa vontade de comer doce ou tomo um chd, que parece
dar uma sensagdo de saciedade. Facam isso e depois me falem se deu
certo com vocés também (Post 61). Basta vocés acrescentarem fibras
na massa da tapioca, eu faco com farelo de aveia, assim é possivel
comer a tapioca tdo desejada por nés e evitar os picos de glicemia
(Post 217).

O conhecimento derivado da experiéncia pare-
ce ter alta confiabilidade entre os membros dos gru-
pos, em especial, por aqueles com diagnoéstico recente,
que recebem esclarecimentos de pessoas que vivem a
rotina da doenga e do tratamento, que possuem apti-
does para sugerir estratégias de como resolver algu-
mas demandas de saude: Sou grata demais por ter descoberto

esse grupo que tem pessoas que jd passaram por tudo que estou pas-

sando e que tem me ajudado a diminuir o fardo dessa doenga. Vocés
sdo maravilhosos, gente! (Post 102). Esse grupo estd me ajudando
muito, estou podendo tirar dividas de muitas coisas e sempre tem
dado certo. Agradego a cada um de vocés (Post 133). Agora que en-
tendi que é um direito do diabético, vou correr atrds de meus direitos
e exigir que a Secretaria de Satide me fornega as fitas, ndo tenho con-
dicoes de comprar e é um direito meu (Post 14).

Nesse contexto, as recomendacdes de cunho
informacional tornaram evidente o empoderamen-
to, pois, as postagens dos membros responderam a
questionamentos com propriedade sobre a tematica,
abordando a terapéutica e a redugao de sinais e sinto-
mas, demonstrando, ainda, a adesdo do aprendiz ex-
perimental ao tratamento biomédico, como é possivel
observar a seguir: Tem que cumprir as recomendagées médicas
para controlar bem nossa diabete, quem ndo segue o que eles reco-
mendam e faz exageros, termina adquirindo problemas na visdo, rins
e coragdo, principalmente. Cuidem-se galera! (Post 06). Evitem se
exercitar durante o pico de acdo da insulina e também ndo apliquem
insulina em locais do corpo que serdo muito exigidos durante a ativi-
dade fisica, pois a absor¢do da insulina sera maior, podendo causar
hipoglicemia durante o exercicio. Tenham cuidado! (Post 253). Pes-
soal, nenhum tipo de chd cura diabetes, muitos colegas aqui do grupo
jd disseram que tomam chd de pata de vaca, quebra-pedra, folha de
insulina, canela, mas eu busquei me aprofundar sobre isso e pesqui-
sei... Vi que os estudos mostram que em alguns casos, existe sim uma
redugdo do aglicar no sangue, mas ¢é tdo insignificante que ndo vale a
pena consumir, principalmente porque se forem consumidos em exa-
gero, podem causar intoxicagdes (Post 23).

Ressalta-se que os termos: “tem que cumprir”,

T

“quem ndo segue”, “termina adquirindo problemas”,

» o«

“evitem”,

» o« » o«

ndo apliquem”, “tenham cuidado”, “eu bus-
quei me aprofundar sobre isso” e “vi que os estudos
mostram” demonstraram a certeza e a propriedade na

mensagem que se buscava repassar.

Categoria 2: Paciente expert de comportamento
motivador e religioso/espiritual

As postagens assumem uma perspectiva otimis-
ta ante a condigdo de precisar conviver com a doenca
e de se submeter ao tratamento, com a aceitagdo ao
tratamento, atrelando-se a uma melhor qualidade de
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vida com a doenca: Gente, ter diabete nio significa que teremos
nossos sonhos interrompidos, para isso é preciso planejar, ter dia-
bete vai além de tomar insulina, praticar atividade fisica e fazer dieta,
cuidar da satide mental e controlar o estresse também é fundamental
para nossa saude. Sou diabético hd 25 anos, ndo tenho sequelas e
convivo bem com ela. Vamos ter fé e se apegar a Deus, pois s6 ele pode
nos dar forgas para seguir e enfrentar as dificuldades (Post 307).
Congruentemente, a religido é evidenciada
como alicerce espiritual das pessoas que convivem
com o diabetes, servindo de apoio social aos pacien-
tes e aos seus familiares. Apesar de os participantes
ja passarem por um tratamento biomédico, atrelam
a cura a uma condic¢do imaterial, procurando signifi-
cados e explicacbes que perpassam a dimensio fisica,
buscando no envolvimento religioso e espiritual, um
método de luta contra o diabetes e um refigio para
se motivar e dar continuidade ao tratamento, como
observado a seguir: Acreditem em Jesus, s ele é capaz de fazer
milagres, por isso tenham fé! Nés vamos vencer (Post 77). Depois que
soube que tenho diabetes, entrei para a igreja e passei a frequentar
mais, depois disso muita coisa mudou em minha vida, sinto-me mais
forte e rodeada de pensamentos positivos, que sé encontrei Id. Por isso
eu deixo esse recado a quem estd desanimado, busque Deus e ele serd
um suporte a mais no tratamento da diabetes. Acreditem! (Post 139).
Ficou evidente que as comunidades online se
configuraram ndo apenas como meio para interagir,
apoiar e encorajar os pares, mas também como uma
rede de apoio informal. Assim como, refor¢aram o vin-
culo, articulacdo de saberes inerentes aos cuidados,
contribuindo para o gerenciamento do diabetes e fa-
vorecendo a superacdo de adversidades, como exem-
plificado, a seguir: Quero passar para vocés minha experiéncia
para que possam ter cuidado e que ndo passem pelo que eu passei.
Se eu tivesse uma nova chance, eu faria tudo diferente, mas infeliz-
mente ndo é possivel. Jovem também pode ter complicagdes, e eu tive,
faco hemodidlise. Brinquei com o diabetes. Eu quero me cuidar mais,
pensar mais no amanhd. Sou grata a Deus por ndo ter desistido de
lutar. Tem dias que estou na pior, mas, com a ajuda de Deus, amigos
e familiares, tenho adquirido for¢as para continuar. Hoje consigo en-
xergar a hemodidlise de forma mais leve, mas ndo desejo que nenhum
de vocés cheguem a tal ponto. Sejam fortes e vivam bem hoje, para

ndo terem problemas no futuro. O grupo também é um espago para
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socializar coisas boas e ruins, mas que tenham significado na vida de

cada um de nés (Post 46).

Discussao

Destaca-se, neste estudo, que o paciente expert
possui uma conotacdo de comportamento clinico e
motivador. Isso representa a potencial aplicacdo deste
agente no campo das comunidades virtuais, especial-
mente, pela caréncia de profissionais de saide neste
meio, e pela necessidade de informagdes fidedignas,
mediadas pela experiéncia®. A presenca dos profis-
sionais de sauide neste espago é uma pratica que ain-
da ndo é frequente, mas que pode ser benéfica para
o cuidado clinico, especialmente pela redugao de dis-
tancias, agilidade nas informacées e redugao de custos
para areas dificeis de acesso. No entanto, é preciso ter
cautela e incentivar a criacdo de comunidades de pra-
ticas virtuais(*®.

O aprendiz experimental aprende mediante a
experiéncia concreta e a reflexao, que pode ocorrer ao
longo do desenvolvimento do curso clinico da patolo-
gia. Ressalta-se que esse aprendiz experimental assu-
me um papel proeminente ao promover o engajamen-
to direto de outros individuos, na pratica ao causar a
reflexdo, utilizando ferramentas analiticas (pesquisas,
informacdo de especialistas e aprendizado significa-
tivo), permitindo que outros compreendam melhor
o ocorrido e retenham a informag¢do por um tempo
maior, sendo também capaz de transmitir o seu co-
nhecimento, como observado no presente estudo*®,

Nessa perspectiva, torna-se importante que a
capacitacdo dos pacientes com doengas cronicas seja
subsidiada por profissionais de satude, assim, eles po-
dem servir de suporte a outros portadores e favore-
cer a troca de experiéncias. Todavia, ressalta-se que
a autonomia de informacgdo dos pacientes experts nao
pode substituir as condutas profissionais e orienta-
¢oes efetivas, uma vez que a condi¢do da doenga ndo é
critério suficiente para a disseminacdo de informacio
correta sobre a patologia®”.

Como supracitado, propiciar que o paciente
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entenda a sua condicdo de saude possibilita a efetiva
disseminacdo do cuidado, pautada no relacionamento
profissional-paciente, que permite adaptagoes e, con-
sequentemente, a participacdo efetiva do paciente na
tomada de decisdes em saide®®2?, Nessa perspecti-
va, torna-se necessaria a educacdo em saude, visando
promover a relagio do paciente com gestores e profis-
sionais, para que essa relacdo consiga causar mudan-
cas significativas nos servigos®”.

Torna-se importante capacitar pacientes espe-
cialistas, pois esses, ao adquirirem maior conscién-
cia social, utilizam os servigcos de forma responsavel,
acarretando a diminuicdo de demandas desnecessa-
rias e de recursos da saude®V. Por outro lado, apesar
de a educagdo de pacientes especialistas ser um de-
safio, este estudo ressalta a hodierna necessidade de
mudancas no sistema de satde, para efetivar a relacdo
entre o paciente e o profissional que, consequente-
mente, favorece o autocuidado®?.

Por conseguinte, embora ndo tenham sido en-
contrados estudos no contexto brasileiro, cujo foco
fosse o paciente especialista, a literatura demonstra
que os profissionais de enfermagem também neces-
sitam de formagao adequada para serem capazes de
promover o desenvolvimento e a instrumentalizacdo
de pacientes, conforme essa nova realidade mun-
dial®,

Para isso, é preciso aprender sobre como guiar
as pesquisas dos pacientes experts, aconselhando-
-o0s sobre a avaliacdo dos sites pesquisados, questoes
de seguranca e veracidade das informacgdes e, ainda,
sobre o uso desse conhecimento para a melhoria da
realizacdo de cuidados de satude e da relagdo profis-
sional-paciente(”. Esse relacionamento deve ser ba-
seado na confianca e sinceridade mutuas entre pro-
fissional e paciente, para ser efetiva, pois a literatura
ja demonstrou que na sua auséncia, os individuos po-
dem buscar informagdes em fontes ndo confiaveis, e,
por conseguinte, gerar um falso expert®?.

Determinadas doencgas croénicas, dentre elas,
o diabetes, ainda sdo marginalizadas e/ou ignoradas
tanto pela sociedade, como pela esfera publica, refor-
cando o estigma e a necessidade de suporte social. Por

outro lado, o paciente especialista, por saber lidar e
conviver com as adversidades, ao oferecer apoio, au-
sente de julgamentos e de maneira oportuna, pode
auxiliar a aliviar o fardo do gerenciamento de sua
condicdo cronica®. Ainda assim, percebe-se uma mu-
danca de paradigma, no qual o cuidado da satide deixa
o modelo biomédico e tem uma abordagem centrada
no paciente, que participa ativamente do seu proces-
so assistencial, tornando-se um parceiro na aten¢do a
saude ao discutir e compartilhar conhecimentos, de-
monstrando que o paciente especialista pode ressigni-
ficar a relacao profissional-paciente, em decorréncia
dos novos acordos no atendimento que ocorrerdo de
forma mais especifica, simétrica e igualitaria®.

Os achados denotam a participagdo dos pacien-
tes experts como promotores de cuidado ao identifi-
car-se uma linguagem empatica, de facil compreen-
sdo, vinculada a experiéncia e comprometida com a
elucidacdo de duvidas que possam surgir nas redes e
de possiveis falacias compartilhadas. Forma-se, entdo,
uma rede de cunho informal e educativo, facilitando a
identificacdo dos sinais de alarme da doenca e as ma-
nifestacoes clinicas que perpassam o portar a condi-
¢do do diabetes.

Nas postagens, ficou evidente que conhecimen-
tos dos pacientes permeiam informag¢des que lhes
foram atribuidas por profissionais de saide e pela
experiéncia com a enfermidade. Dessa maneira, por
mais que sua orienta¢do seja proveniente dos seus
atendimentos, ele traduz o conhecimento cientifico de
uma forma simples e compreensivel para os pares, de-
monstrando o seu empoderamento e lideranca, visto
que essas informagdes compartilhadas nas comunida-
des virtuais podem servir como recurso de enfrenta-
mento e apoio®®,

Ao adquirir expertise sobre a prépria condigao
e participar ativamente do préprio tratamento, o pa-
ciente especialista apresenta mais confianca, geren-
ciando sua condigdo, tratamento e estilo de vida®4719),
Tal propriedade sobre, também, é notéria ao se abor-
dar os chas consumidos por quem tem diabetes, com
usuarios desmentindo sobre a sua eficicia, onde essa
informacio esta conforme a literatura cientifica.
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Por conseguinte, destaca-se que os conheci-
mentos derivados da experiéncia pratica, por mais
que sejam de origem biomédica, possuem a capacida-
de de traduzir o conhecimento cientifico, repassando
a outros de forma clara, simples e compreensivel, o
que demonstram os beneficios do empoderamento
do conhecimento®”). Nesse sentido, o estudo em tela
observou que os pacientes experts motivaram os par-
ticipantes dos grupos a aferirem a glicemia, deram su-
gestoes de receitas que podem ser usadas, e alertaram
sobre os perigos do cha da folha de insulina, dentre
outras acgoes.

Um paciente expert é aquele que detém empo-
deramento nas suas questoes de saude. Nesse sentido,
ao obter informagdes fidedignas dos profissionais, eles
podem facilitar as informagdes em satide e disseminar
esse conteuido. Entretanto, as mudancgas no estilo de
vida, monitoramento da doenca e outras nuances des-
ta pratica devem ser acompanhadas por especialistas
da area da saude, contribuindo para a promog¢io do
autocuidado e para a melhoria da condi¢ao de satde,
visto que aumenta a capacidade do usuario em ques-
tionar, informar-se e tirar conclusdes para adogao de
um melhor gerenciamento da doenga®.

Em face do cuidado percebido dentre os exper-
ts, percebe-se o fortalecimento de uma rede de cuida-
dos, diminuindo lacunas e fortalecendo vinculos?. Foi
possivel observar postagens de suporte emocional e
espiritual, tendo ficado evidente que os que compar-
tilhavam experiéncias nao buscavam apenas expres-
sar sentimentos, mas também, auxiliar os pares com
estratégias de enfrentamento no manejo da doenga,
desencadeando elevado impacto em suas vidas. Des-
sa forma, os relatos compartilhados, principalmente,
entre pares, auxiliaram o suporte e apoio emocional.

Assim, o apoio emocional, demonstrado nas
postagens dos pacientes especialistas, evidenciou uma
conduta que os profissionais de saide devem praticar
e exercer, sendo o de acolher, ouvir e confortar pes-
soas com diabetes, além de serem coparticipantes do
processo ativo de prevenc¢do de agravos e promoc¢do
da satide em todos os ambientes assistenciais.

Um achado importante do presente estudo
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esta relacionado as duvidas e, consequentemente, as
trocas ocorridas nas comunidades pesquisadas, onde
ficou evidente a falta de vinculo entre a equipe de sad-
de e o paciente com diabetes, pois algumas duvidas
identificadas deveriam ja ter sido esclarecidas duran-
te a assisténcia a saude, pois o que nao foi explicado
leva os usuarios a procurarem informagdes em locais
alternativos, nesse caso, nos espagos virtuais, onde a
pessoa possui a necessidade de discutir com os pares
sobre as alternativas disponiveis para resolucdo de
sua queixa’®),

Na categoria dois, ficou evidente que compor-
tamento motivador e religioso/espiritual pode melho-
rar a condicdo e favorecer a aceitacdo do convivio com
o diabetes, considerando que em instantes de triste-
za, os pacientes buscam, por meio da fé, a forca e o
conforto. Foi possivel identificar elevada gratidao as
postagens que faziam referéncia a fé e traziam a re-
ligiosidade como uma forma de encarar os conflitos
decorrentes da vivéncia com a doenga e a manutencio
de uma rede de suporte social, neste caso, a comuni-
dade virtual®.

Identificou-se pela consulta a literatura, que a
prestacdo de suporte social no curso da cronicidade
em ambientes online promoveu tanto o apoio mutuo,
como a adesdo ao tratamento, ao favorecer o acolhi-
mento, pedidos de ajuda ou durante a exposicdo de
desabafos e frustragdes, corroborados pelo presente
estudo, enfatizando esses achados(*¢-7:10-11),

Os fatores limitantes do diabetes impactam ne-
gativamente na vida dos pacientes, nos quais os pro-
fissionais de saude, ainda que se especializem, nido
conseguem dimensionar as incapacidades associadas.
Nesse momento, as postagens exerceram fungdo deci-
siva, uma vez que os testemunhos puderam encorajar
outras pessoas na mesma situacdo, a exemplo das pos-
tagens que abordaram a importancia das recomenda-
¢bes profissionais vigentes para o controle da doenga,
atreladas as emocoes e a vivéncia de quem se subme-
te/esta submetido a adversidades. Por isso, evidencia-
-se seu papel de compromisso com o cuidado de si e
de outros, conforme ilustrado no estudo em tela.

Salienta-se que, embora os pacientes especia-
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listas tenham realizado a indicacdo de procedimentos
de vida, esses também recomendaram a outros parti-
cipantes a necessidade de buscarem assisténcia pro-
fissional adequada, demonstrando a necessidade de
estratégias que insiram profissionais de saude neste
espaco de discussdo. Neste estudo, os profissionais
de saude ndo foram identificados nas comunidades
virtuais, o que se apresenta como importante lacuna
para a seguridade de informagdes, continuidade de
assisténcia e fortalecimento de cuidados.

Hodiernamente, existem diversas evidéncias
que incentivam a implementacdo de abordagens cen-
tradas na pessoa, por exemplo, a tomada de decisdes
compartilhadas, que pode favorecer a experiéncia
do adoecimento pelo paciente, promover impacto
na qualidade da aten¢do e melhorar os resultados a
serem alcangados®?. Sendo assim, faz-se necessaria
uma construcdo coletiva do cuidado, incluindo o pa-
ciente em decisdes compartilhadas, tornando-o par-
ticipante ativo do compromisso mediado pela equipe
multiprofissional®, Dessa forma, o reconhecimento
de uma conduta eficaz requer a garantia de principios
fundamentais de investigacdo, avaliagdo e proposicdo
sobre as condi¢coes de saude, decorrendo da capaci-
dade de seus pares em associar as informacdes, apli-
ca-las no dia a dia e informar de forma segura outras
pessoas portadoras de doencas, um modelo aplicavel
e, inclusive, recomendado pelas diretrizes do Sistema
Unico de Satide®?.

Por fim, destaca-se que a formagao do pacien-
te especialista ndo implica, necessariamente, uma
ruptura com a continuidade da assisténcia em saude
ou da necessidade de acompanhamento clinico, mas
favorece a ampliacdo de uma rede de cuidados que
pode alcancar pessoas que, por vezes, ndo tenham
acesso a especialistas, podendo ser direcionadas a um
fluxo de informacoes.

Sendo assim, cabe-se a ressalva da necessidade
de pesquisas na area de comunidades virtuais e pa-
cientes experts com foco na educacdo continuada e a
insercdo de profissionais de saide em seus debates.
Fomenta-se a incorpora¢cdo de mecanismos de acon-
selhamentos, amparados em mecanismos de feedback,

avaliacdo e de garantia da veracidade de informacdes,
sendo um potencial campo de aprofundamento para
uso da inteligéncia artificial. Deve-se, portanto, asse-
gurar a relacdo profissional-paciente e fortalecer os
elos de autocuidado.

Limitacoes do estudo

Refere-se ao fato de o estudo ndo ter analisado
postagens e comentarios em grupos fechados. Dessa
forma, as discussoes analisadas podem nao represen-
tar a totalidade das intera¢des no cendrio do diabetes.

Contribuicdes para a pratica

Espera-se que os resultados contribuam para
o reconhecimento e valorizacdo de novas abordagens
para promocdo da satide e autocuidado, como é o caso
das comunidades virtuais, uma vez que foi possivel
observar que essas comunidades podem intervir po-
sitivamente na vida de pacientes com doencas croni-
cas, mais especificamente, em pacientes com diabe-
tes. Além disso, demonstra a necessidade de reflexio,
principalmente, sobre o preparo dos profissionais de
saude para lidar com esses novos atores sociais, que
sdo os pacientes especialistas, capacitando-os para o
cuidado em saude e incentivando estratégias de pro-
moc¢ao da saude, no contexto do diabetes.

Conclusao

Constatou-se que os pacientes especialistas se
disponibilizam a responder aos questionamentos com
base no conhecimento adquirido com a experiéncia
do adoecer, ou seja, sustentam suas recomendacdes
no atendimento e nas recomendac¢des recebidas du-
rante o tratamento. Foram acolhedores ao explanarem
as suas experiéncias, visando fortalecer outros mem-
bros, em momentos de aflicdo ou incertezas, e incen-
tivaram ao autocuidado e adesdo ao tratamento, pelo
fato de terem vivido o que os outros estdo vivendo,
conferindo as postagens, assegurando legitimidade
para os pares, favorecendo a validacdo de pacientes
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experts com maior experiéncia de vida/doenca, ao
perceberem com sensibilidade as transformacgoes em
outras pessoas devido ao adoecer, e fomentarem me-
canismos de ajuda, reafirmando seu posicionamento
e garantindo credibilidade nas comunidades digitais
por meio do empoderamento.
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