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RESUMO: As doengas crdnicas tém uma incidéncia cada vez maior e receber o diagnéstico de doenca
oncolégica é quase sempre inesperado, sendo experienciadas transformacgdes e adaptacdes fisicas,
psicolégicas e emocionais. As redes de suporte social online tém uma grande influéncia nos compor-
tamentos destas pessoas na situacdo de doenca pelas interacdes que se estabelecem.

0 papel do enfermeiro, ao conviver mais tempo com pessoas com doenca oncolégica, torna-se de
grande importancia pela relagdo de empatia, respeito e confianca, fundamental para que a pessoa
enfrente esta doenca.

0 objetivo geral do estudo € descrever a importéncia do uso de uma rede de suporte online na tran-
sicdo de salide-doenca na pessoa com doenca oncolégica. Especificamente pretendeu-se determinar
quais as redes de suporte online a que estas pessoas recorrem; Identificar o(s) motivos pelos quais
estas pessoas recorrem a uma rede de suporte online; Descrever os beneficios do recurso a rede de
suporte social online na sua vida; Descrever as mudancas sentidas decorrentes do recurso a rede de
suporte social online; Determinar o intervalo de tempo didrio despendido no recurso as redes de su-
porte social online.

Foi realizado um estudo de natureza qualitativa, do tipo fenomenoldgico, tendo sido a entrevista
semiestruturada o instrumento de colheita de dados numa amostragem nao probabilistica acidental.
0 tratamento de dados foi realizado com recurso a analise de contelido, composta por trés fases: pré-
-andlise, exploracao do material e tratamento dos resultados, inferéncias e interpretacao.

Para os participantes, a utilizagao de redes de suporte social online nao se torna uma fonte prima-
ria, a qual a pessoa com doenca oncolégica mais recorre. Para enfrentar as vivéncias decorrentes da
doenca oncoldgica, a pessoa dd preferéncia a rede de suporte social fisica, onde se inclui a familia e
amigos. Apesar disso, as redes de suporte social online também produzem vantagens para a pessoa
e familiares, nomeadamente, na pesquisa de informagdes e ao se tornarem uma fuga temporaria aos
problemas que enfrentam.

PALAVRAS-CHAVE: Doenca Oncolégica; Transi¢des; Internet; Suporte Social.
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ABSTRACT: Chronic diseases have been increasing between the population. Receiving the diagnosis of
oncological disease is almost always unexpected, the patient can experience emotional, psychological
and physical reactions. Interactions are established on people’s behavior that are affected by the disease
through online social support networks.

The nurse plays a big role in people’s daily life that are diagnosed. Establishing a relationship built on
respect, trust and empathy which is very important for people facing this disease.

The main objective of the study is to describe the importance of using an online support network in
the patient’s health-disease transition. Specifically, it is intended to determine which online support
networks these people are using; Identify the reason why (or which) these people turn to an online
support network; Specify the benefits of using the online social support network in their life; Describe
the changes felt due to the use of the online social support network; Determine the daily time spent on
the use of online social support networks.

A phenomenological qualitative study was made and the (semi-structured) interview was the instrument
of data collection in an accidental non-probabilistic sampling. The processing of data was performed
using content analysis and it was composed of three phases: pre-analysis, exploration of material and
treatment of results, inferences and interpretation.

The use of online social support it’s not a primary source for the participants that are affected with
an oncological disease. In order to face the experiences of an oncological disease, the person gives
preference to the physical social support network, which includes family and friends.

Besides that, an online social support network also has advantages for the individual and family, such as

researching information and becoming a temporary escape from the problems they face.

KEYWORDS: Oncologic Disease; Transitions; Internet; Social Support.

Introducao

A Enfermagem procura a abordagem da pessoa como
um ser bio-psico-social e espiritual, ndo somente durante o
processo de doenga, mas também no decorrer do seu ciclo
vital. As doengas crénicas estdo a aumentar cada vez mais,
sendo esta a segunda maior causa de morte no mundo
ocidental’. Receber o diagnéstico de doenga oncoldgica,
¢ quase sempre algo inesperado e associado 4 morte, que
causa indmeras alteracdes na vida das pessoas e naqueles
que as rodeiam. Apés o conhecimento do seu diagndstico
a pessoa integra um conjunto de transformacdes e adapta-
¢oes, tanto fisicas, como psicoldgicas. E importante perce-
ber de que forma acontece todo este processo de transi¢io
saude-doenga, para que se compreenda como estas pessoas
vivenciam esta experiéncia de vida e quais as formas que
utilizam para a ultrapassar®.

Existem diversos tipos de transi¢des, que podem ser
de natureza desenvolvimental, situacional, organizacional
ou de satide-doenga®. Sendo a doenga oncoldgica uma
transi¢do de satide-doenga, a pessoa sofre uma mudanga

no seu estado de saide, do bem-estar para uma situagio
de doenga.

Nos ultimos trinta anos, tem havido uma maior pre-
ocupagio sobre as repercussbes emocionais e interpesso-
ais do cancro e tratamentos, assim como o seu impacto
no bem-estar das pessoas doentes. As alteragdes fisicas,
emocionais e sociais decorrentes da doenga oncoldgica
produzem efeitos de barreira a uma boa gestdo da doenga,
por parte da pessoa. As alteragdes fisicas provocam uma
mudanga temporaria ou permanente na aparéncia da pes-
s0a, 0 que, inevitavelmente, afetard a autoimagem da pes-
soa, provocando inseguranca em relagio ao préprio corpo®.
As alteragdes no padrio de vida da pessoa, no que diz res-
peito ao seu estado de satde, implicam que se encontrem
solucdes adequadas as diversas experiéncias que se viven-
ciam ao longo da sua vida*®.

Os medos e as incertezas decorrentes das alteracdes
no quotidiano, seio familiar e decorréncias da doenga sio
inimeras®. Relatos referem que grande parte da ansiedade
se prende com o medo da morte, medo da recidiva ou
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ainda com o medo de perderem o controlo sobre as suas
vidas, sobre o futuro’. Existem trés medidas fundamentais
aquando da intervengdo terapéutica por parte do enfer-
meiro, que sdo: a avaliagio com prontidio, a preparagio
para a transi¢do e a suplementacio do papel, sendo que se
todas estas medidas forem ponderadas durante a interven-
¢do do enfermeiro junto da pessoa, o papel da enfermagem
neste processo serd fundamental®. Os cuidados de enfer-
magem prestados & pessoa com doenga oncolégica devem
considerar virios indicadores, como por exemplo, experi-
éncias vivenciadas anteriormente, uma vez que se tornam
extremamente importantes a partir do conhecimento de
transi¢do e das suas consequéncias junto da pessoa em
todas as circunstincias a nivel bio-psico-socio e cultural®.

A internet, nos dias de hoje, tornou-se um meio pelo
qual a pessoa pode ser apoiada nas alteracdes fisicas e psi-
cossociais que tem de enfrentar’. Atualmente, a maioria
dos recursos disponiveis on/ine para pessoas com doencas
oncoldgicas, baseiam-se em sites informativos e grupos de
apoio mutuo’. Foram identificados trés programas dife-
rentes de apoio com base na Internet, sendo eles: grupos
de suporte social, terapia on/ine para sintomas fisicos/
psicossociais e sistemas on/ine integrantes de servicos de
informagdes e suporte. As redes de suporte social on/ine
tém uma grande influéncia nos comportamentos das pes-
soas com doenga oncoldgica’, pois contribuem para o seu
conhecimento, o que promove a tomada de decisdo quanto
a planos de cuidados de satide, assim como o aumento do
sentimento de esperanca”®.

As redes de suporte social on/ine sio constituidas por
grupos de pessoas independentes que decidem unir-se
e partilhar ideias e recursos em redor de diversos valores
e interesses comuns, estabelecendo lagos em que o inte-
resse passa pela vivéncia da doenga oncolégica’. Este tipo
de redes tém uma grande influéncia nos comportamentos
das pessoas com doenca oncoldgica, pois contribuem para
o seu conhecimento, promovendo a tomada de decisio
quanto a planos de cuidados de satude’.

A disseminagio da Internet tem facilitado a altera-
¢do das expetativas e das relagbes entre os profissionais de
satde e as pessoas com doenga oncoldgica, principalmente
no que diz respeito ao tratamento das doengas, onde a
qualidade da informagio, comunicagio e relacionamento
poderd afetar a relagdo terapéutica, a adesdo ao tratamento
e a satisfagio com o atendimento™.
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No mundo tio vasto da Internet, existem diversas redes
de suporte, entre as quais os blogues. Estes sdo conside-
rados benéficos pois permitem o desabafo e a partilha de
experiéncias e sentimentos com outras pessoas, sensibili-
zando os leitores que possam enfrentar ou ndo o mesmo
problema’.

As comunidades e os blogues funcionam como grupos de
apoio virtuais alimentados em forma de depoimentos e comen-
tdrios. Essa interagdo faz com que o paciente se sinta ampa-
rado, acolhido e compreendido jd que, na maioria das vezes, ele
interage com uma pessoa que estd pa.rsando (ou jd paysou) pe/o
mesmo que ele. (...) também agem como fonte de conscientiza-
¢do sobre a doenga jd que (...) contam detalbadamente a sua
historia, quais eram os sintomas e o que ajudou e atrapalhou no
processo de diagndstico do cancro™ (p. 156 - 157).

Outro exemplo de uma rede de suporte social on/ine
é o Facebook. Este também permite a troca de conselhos e
orientagdes entre pessoas que partilham o mesmo estado
de satde-doenga, minimizando assim o isolamento destas
pessoas, permitindo manter os lagos e os contactos com os
seus amigos™.

Os profissionais de saude utilizam o Facebook com
intuito de recrutar pessoas com doenga oncoldgica para
a investigagdo, bem como para a educagdo em saide e a
implementagio em campanhas de prevencio e atividades
para angariacio de fundos'. O Facebook complementa o
tratamento clinico e contribui para um melhor e mais com-
pleto acompanhamento dos jovens com doenga oncolé-
gica, colmatando o afastamento fisico, tantas vezes imposto
pela doenga''. Esta rede social ajuda ainda a neutralizar os
riscos de isolamento no que diz respeito 4 doenga e ao tra-
tamento, permitindo manter conexdes com amigos e cole-
gas, de modo a poder informé-los do decorrer didrio da sua
vida e, caso o desejem, da sua saide™. Permite igualmente
trocas de informagGes sobre a vida fora do ambiente hospi-
talar, que garante um sentimento de pertenca.

O aumento do recurso a redes sociais relaciona-se com
a ajuda concreta proporcionada pelos membros, quer em
termos emocionais, quer na partilha de problemas ou de
sucessos importantes para cada individuo. O apoio social
aos membros é um elemento chave no funcionamento des-
tes grupos’.

Tendo em consideragio que os sentimentos de medo,
dor e perda podem surgir em diferentes fases da doenga
oncoldgica, como, por exemplo, aquando do diagnéstico,



do tratamento ou da transi¢do para a fase de cuidados
paliativos, houve um acréscimo de pessoas doentes a recor-
rer ao apoio social online, tendo em vista melhorar a sua
saide mental. Assim, é notério o potencial dos beneficios
existentes aquando da utilizagio da Internet por parte dos
doentes com doenga oncoldgica’.

As redes de suporte on/ine sio também utilizadas com
o intuito de pesquisa de informagdo. A qualidade dessa
informagio deve ser avaliada por parte dos utentes, uma
vez que existe grande variedade de opiniées. No entanto,
para alguns, o excesso de informagdo também pode ser
gerador de stress, sendo dificil a sua gestio®.

A utilizagdo da Internet como fonte de apoio social
prende-se com a facilidade de comunicagio e acesso &
informagio, bem como a necessidade de apoio emocional e
informativo. Outros motivos, incluem a falta de apoio fora
da Internet, as experiéncias negativas causadas pela doenga
e os requisitos de informagio e apoio dos pares®. O apoio
social on/ine pode promover estratégias de coping, reduzir
respostas emocionais adversas a doenca e contribuir para
que os participantes retomem as suas atividades anterio-
res ao periodo da doenga’. No que se refere ao recurso a
blogues, estes tém sido considerados uma forma benéfica
para as pessoas doentes desabafarem e partilharem as suas
experiéncias com as outras pessoas, permitindo que se sin-
tam mais aliviadas’. Uma das vantagens mais mencionadas
do recurso s tecnologias foi a auséncia de restri¢oes de
tempo, uma vez que a Internet estd disponivel em qualquer
momento e o seu acesso pode ser realizado sempre que a
pessoa queira'?.

Apés o diagnéstico de cancro e ao utilizar os recursos
online, a pessoa pode ter mais facilidade no acesso aos cui-
dados de satide e na assisténcia em satde, mantendo uma
melhor adesdo no respetivo tratamento®. O aumento da
facilidade de acesso 4 Internet tem ajudado a mudar expe-
tativas e as relagdes entre profissionais de satde e utentes,
particularmente no contexto do tratamento de doencas
oncoldgicas, onde a qualidade das informagées, a comu-
nicagdo e o relacionamento podem afetar a relagdo tera-
péutica entre a pessoa doente e o profissional, a adesdo ao
tratamento e satisfacio dos cuidados de satde prestados. E
importante que os profissionais de saide sejam informados
sobre os riscos associados s redes sociais, mas também que
sejam alertados para o facto de que o seu uso nio pode
substituir as intera¢des reais entre o profissional e a pes-

soa doente, mas que tém um contributo importante para
apoiar essa mesma realidade™.

O cancro faz com que as pessoas exprimam niveis
mais elevados de ameaga e de medo do que muitas outras
doengas, que em conjunto com a difusio da Internet, tra-
zem desafios para os enfermeiros'. A rece¢io de uma mé
noticia, que neste caso se relaciona com o diagnéstico de
doenga oncoldgica, quase sempre ¢ inesperada, causando
indmeras alteracbes no dia-a-dia da pessoa diagnosticada,
como também de todos aqueles que a rodeiam (amigos e
familiares)’. Existem algumas alternativas de forma a com-
bater estas alteraces emocionais. Uma delas diz respeito
aos grupos de apoio mutuo on/ine. Estes correspondem
a grupos de duas ou mais pessoas que partilham entre si
experiéncias ou problemas que estdo a vivenciar, permi-
tindo assim que a pessoa doente se sinta aliviada e, conse-
quentemente, menos angustiada’.

As pessoas portadoras de uma doenga oncoldgica
comegaram a utilizar a Internet como forma de protegio
dos seus entes queridos. A falta de apoio fora da Internet
(estando este essencialmente restrito aos hospitais) ¢ as
experiéncias negativas vivenciadas por causa da doenca
sdo também fatores que levam a essa mesma procura. Os
avancos tecnoldgicos atuais permitem s pessoas ocuparem
o seu tempo livre, de modo a ndo focarem os seus pen-
samentos em sentimentos mais negativos e isso é impor-
tante na situacdo de uma pessoa com doenga oncoldgica.
Quando nio ¢ sentido o apoio necessirio junto dos que
sdo mais chegados, o mundo virtual ¢ o local de fuga mais
utilizado para receber esse apoio, to necessirio para viven-
ciar os momentos mais negativos, criar estratégias de coping
para os ultrapassar, acumular forcas para superar a doenga e
poder ajudar outros futuramente'2.

E relevante que os profissionais de satide (médicos e
enfermeiros) fornegam este apoio online, com intuito de
acompanhar as pessoas com doenga oncolégica, promo-
vendo o bem-estar dessas pessoas e das suas familias'%. E
importante referir que o apoio on/ine por parte dos profis-
sionais de satide permite que os utentes se desloquem com
menos frequéncia aos hospitais®. O enfermeiro deve estar
preparado para fornecer o apoio necessario as familias e ao
portador de doenga crénica com o objetivo de melhorar a
saude do mesmo, sendo que esse apoio por meio das redes
sociais on/ine é um novo método que vem trazendo grandes
beneficios para os utentes e para os seus familiares'e.
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O apoio onfine é fundamental para os utentes enfrenta-
rem a sua doenga, sendo de enfatizar a presenca do enfer-
meiro em todo este processo. As informagdes transmitidas
por estes e por outros profissionais de satide ajudam a redu-
zir as incertezas que existem acerca da doenga e também
a promover a conflanca e a esperanga para lidar com os
sintomas provocados pela mesma'’.

Material e métodos

A problematica por nés definida assenta na importan-
cia da rede de suporte social on/ine na vivéncia da pessoa
nas transi¢des na doenga oncoldgica, tendo emergido a
questdo central do estudo Qual a importincia da rede de
suporte online na vivéncia da pessoa nas transigoes na doenga
oncoldgica? e as sub-questoes:

- Quais sio as redes de suporte social online a que as pes-
soas com doenga oncoldgica mais recorrem?

- O que motiva as pessoas a recorrer ao suporte social
online?

- Quais sio os beneficios do recurso & rede de suporte social
online na vida da pessoa com doenga oncologica?

- Quais sdo as mudangas sentidas pelas pessoas com doenga
oncoldgica decorrentes do recurso a redes de suporte social
online?

- Quanto, do seu tempo didrio, as pessoas com doenga onco-
l6gica despendem nas redes de suporte social online?.

De uma forma geral, pretende-se descrever a impor-
tincia do uso de uma rede de suporte on/ine na transi-
¢do de satide-doenca na pessoa com doenga oncolégica.
Especificamente pretendeu-se determinar quais as redes
de suporte on/ine a que estas pessoas recorrem; Identi-
ficar o(s) motivos pelos quais estas pessoas recorrem a
uma rede de suporte online; Descrever os beneficios do
recurso a rede de suporte social on/ine na sua vida; Des-
crever as mudangas sentidas decorrentes do recurso 4 rede
de suporte social on/ine; Determinar o intervalo de tempo
didrio despendido no recurso as redes de suporte social
online.

A metodologia utilizada neste estudo é a qualitativa
do tipo fenomenoldgico, centrando-se na compreensio e
explicagio da dinimica das relagbes sociais.

A populagio pretendida para este estudo inclui toda
a populagio a nivel nacional com histéria de doenga
oncoldgica. O tipo de selecio utilizada foi ndo probabi-
listica acidental, com recrutamento através de snowball.
Estabeleceu-se como critérios de inclusio conseguir falar
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e escrever em lingua portuguesa, ter mais de 18 anos de
idade, ter doenca oncolégica confirmada clinicamente e
utilizar redes de suporte social on/ine. Participaram no
estudo seis pessoas.

O instrumento utilizado para realizar a colheita de
dados foi a entrevista semi-estruturada, sendo que o tra-
tamento dos dados envolveu virias etapas para retirar os
significados dos dados recolhidos, optando-se por elen-
car as etapas da técnica de andlise de contetddo de acordo
com as trés fases Bardin19: 1) pré-anilise, 2) exploragio
do material e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretagao.

A realizagio deste estudo teve subjacente o cumpri-
mento dos principios éticos de investiga¢do em enferma-
gem, tendo sido obtido o consentimento informado de
todos os participantes, assegurando-se a confidenciali-

dade dos dados.

Resultados e discussao

Neste estudo participaram ao todo seis pessoas, sendo
na sua totalidade mulheres. Com idades compreendidas
entre os 37 e os 59 anos, uma média de idades de 48,3
anos, com desvio-padrio de 47 anos. Quanto ao diagnds-
tico foi referido mieloma multiplo (1), cancro da mama
(3), cancro do ovirio, utero e 6sseo (1) e linfoma Nio
Hodgking (1). Os diagndsticos surgiram na vida destas
mulheres em 1979, 1984, 2013 (2), 2014 (2) e 2015 (2).
Os tratamentos realizados incluiram quimioterapia (6),
Radioterapia (4), hormonoterapia (1) e cirurgia (1). A
excec¢do de uma participante que apenas realizou quimio-
terapia, todas as outras realizaram combinagio de inter-
vengdes terapéuticas.

Os dados apontam para que parte dos participantes
tenham conhecimentos acerca das redes sociais, sendo
que ¢ algo de novo para si.

Entre as pessoas com conhecimento sobre as redes
sociais, apenas o Facebook emergiu entre as suas respostas.

“Sim, conbego.” [as redes de suporte social onfine] (E4: 28)

“Ndo, depois soube mais tarde [existéncia das redes de
suporte online] (...) Na altura em que soube, fui apanhada de
surpresa e ndo estava por dentro de nada desta problemdtica”

[doenga oncolégica] (E2:20,21)
“S6 utilizo o Facebook.” (E1:13)



No que diz respeito ao conhecimento acerca das redes
de suporte social online, a grande maioria conhece mais
do que uma rede, o que significa que a utilizagdo destes
meios de intera¢do abrange significativamente os elemen-
tos participativos.

“Conbheco mais” [redes de suporte social on/ine além do

Facebook] (E2: 8)
“E com o Facebook.”[ que estou mais familiarizada] (E4: 14)

“Tudo!” (pausa pequena com riso) [redes de suporte
social onfine que conhece] (E6: 6)

Os discursos dos participantes indicam o conheci-
mento de grupos de suporte online para a pessoa com
doenga oncoldgica, nomeadamente da Associagio Amigas
do Peito e uma pdgina sobre uma crianca com doenga onco-
légica (Nono). Apesar do conhecimento desses grupos de
suporte on/ine ou presencial, ha mengio a nio integragio

Nnos mesmos.

‘Depois na altura foi-me dada a conhecer ‘As Amigas do
Peito’, mas também nunca interagi muito, acabei por nao sentir
grande necessidade (... ) Sei que existe no Hospital Santa Maria,
que € onde eu estou a ser tratada, essa associagio [grupo de apoio As
Amigas do Peito”] que dd apoio a quem procura, mas eu nunca ld

Jfui (pausa), nunca procurei.” (E2: 23,24)

“‘Havia um grupo no Facebook sobre a Noné (...) Onde os
pais partilham momentos alegres dela. Mas nunca me inseri em

nenbum grupo.” (E4: 29,30, 31)

Uma rede de suporte social on/ine é constituida por
um grupo de pessoas que estabelecem relages entre elas,
tendo ou ndo interesses idénticos®. Nestas redes de apoio
online é possivel a partilha de informagio e uma interagio
social entre os participantes da rede, facilitando a expres-
sdo de sentimentos e a transmissdo de ideias®. Por vezes,
basta a partilha de momentos felizes que transmitem ale-
gria e coragem para as restantes pessoas que se encontram
a vivenciar a mesma situa¢io. Mas, cada doente lida com a
doenga oncoldgica de forma pessoal e individual (...)* e os gru-
pos de suporte on/ine permitem a expressio de emogdes
e forga pela partilha por outras pessoas que vivenciam a
mesma situagio de doenga.

Um recurso a que os participantes do estudo referem
recorrer online sio os blogues de partilha de experiéncias
positivas de pessoas com doenga oncolégica, que acabam

por ser motivadoras. Uma das entrevistadas refere mesmo
que poderd ser autora de um blogue onde partilha a sua
experiéncia de doenga.

Vi que havia alguns blogues de partilba de experiéncias.”

(E2:31)

“Qualquer dia quero fazer um blogue, onde possa dizer as pes-
soas aquilo que senti e nio senti, como vivi (...) e aijd coloco as fotos

desta passagem da minba vida.”(E3: 34,35)

Acho importante haver partilhas boas, pessoas positivas e que
ddo forga umas as outras.” (E4: 42)

Os blogues, considerados didrios na internet so ricos
na partilha de opinides, emogdes, factos e imagens, permi-
tindo que se realizem discussées entre bloguistas. Trata-
-se de um espago onde as pessoas com doenga oncolégica
podem desabafar e partilhar as suas experiéncias e senti-
mentos, sensibilizando o leitor, que pode ou nio enfrentar
a mesma situagdo’.

Apesar do recurso a suporte online, as entrevistadas
tém necessidade de fazer referéncia ao suporte familiar
e ao suporte dos profissionais de saide, que recorrem a
comunicagdo virtual através de email para a continuidade
de cuidados iniciada nas institui¢oes de satude.

A minha familia e os amigos foram o meu grande suporte.”

(E2:44)
“Tive sempre o apoio dos meus pais e dos meus fillos. ”(E5:20)

“Excelente. Excelente. Cinco estrelas. Todos.” [os que apoiam]
(...) “Ienho o email deles e alguma divida que surja mando um

mail e passado um bocadinho jd tenho aresposta.” [ médicos] (E5:

15,81)

Nio se verificou nenhuma motivagio especifica para
iniciar a utilizagio das redes de suporte social on/ine, tendo
as participantes iniciado a sua utilizagio por iniciativa pré-
pria ou, através de familiares, por curiosidade ou apenas
para exploracdo. Verificou-se utilizagio das redes sociais
além do contexto de doenga.

“Comecei por iniciativa propria” [a integrar as redes de
suporte social online]. “Nio howve propriamente uma moti-
vagdo. [para comegar a utilizar as redes de suporte social
online]” (E5:36,41)

HAchei piada” [ir as redes de suporte social online] (...)
Além da minba pagina pessoal eu criei uma pdgina sobre os valo-
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res na sociedade e outra relativa & educagio.” (...) “Ob, foi por
curiosidade, ndo foi bem uma motivagio.” [ para utilizar as redes
sociais on/ine] (...) “Foi uma brincadeira.” (E3: 23,25,30,32)

A principal razio para a utiliza¢do das redes de suporte
social on/ine relaciona-se com a facilidade de comunicag¢io
e acesso 4 informagio, falta de apoio fora das redes sociais
e experiéncias negativas causadas pela doenga'?, o que nio
estd de acordo com a experiéncia das participantes.

A utiliza¢do da internet como recurso de pesquisa sobre
a doenga é mencionada pelas participantes, sendo que esta
pesquisa poderd ser realizada pelas préprias ou pelos seus
familiares. Tal pesquisa visa o seu conhecimento e prepa-
ragdo das consultas médicas, onde depois poderdo colocar
questdes sobre a sua situagio e o que leram. Apesar disso,
existe sempre um nivel de receio pelo facto de nio terem
absoluta certeza de que a informagio que estdo a receber ¢
a mais correta.

A vinica coisa que eu fiz na Internet foi pesquisar a doenga,
pesquisar as curas, fazer muitas pesquisas, mas nao através do
Facebook, foi através do Google que procurei muita coisa, procu-
rei, li muito, para ficar mais dentro do assunto.” (E2: 30)

“Hoje, gosto muito de pesquisar e saber o que sdo as coisas.”
(...) “Entdo quando chego a casa vou pesquisar.” (...) ‘mas
esclareco algumas dividas e depois no médico esclareco o resto.”

(E4:23,25,27)

A cirurgia, antes de fazer, vi. Isso vi. A cirurgia em si, como
era a reconstrugdo. Isso tudo, eu vi, mas foi mais com o meu filho.

Gosto de saber para o que vou (vi)” (E5: 48)

O apoio e utilizagio das redes de suporte social on/ine
¢ normalmente procurado pelas pessoas portadoras de
doenga oncoldgica apés a descoberta da doenga, sendo a
sua procura e utilizagdo por iniciativa propria®. Os sites
informativos sdo um dos recursos mais utilizados e dispo-
niveis no mundo virtual® e, verificou-se que a maioria das
participantes recorre 4 internet para procura de conheci-
mento e esclarecimento de duvidas relativamente a diver-
sos assuntos do seu interesse. Tal promove a tomada de
decisio em relagdo a planos de cuidados de satude’.

Contudo, obtiveram-se também respostas sobre o
motivo da nio utilizagio da Internet como recurso de pes-
quisa, nomeadamente pela unicidade da pessoa.

“Fu nunca pesquisei sobre a doenga” (...) ‘e cada caso é um
caso. E 0 meu poderia ser diferente daquele que ele procurava.”

(E3:49,19)
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°E ndo porque as vezes ainda colocam mais duvidas, e
Jfazem agente ver tudo pior do que ¢ na realidade. Porque as
vezes 0 n0sso ndo quer dizer que seja igual ao do outro e as vezes
acho que complica um bocadinho nisso.” [as redes de suporte

social online] (E5: 46)

“Em relagdo as doengas: nada!” [procurar informagio sobre
a doenga] (...) “Eu nunca fui ver nada sobre a minha doenga.

Nuncafuil”(... ) “Cada caso é um caso.” (E6:27,28,29)

O excesso de informagio disponibilizada provoca,
muitas vezes, o desenvolvimento de s¢ress e dificuldade em
lidar com toda a informagio que foi recolhida'®. Este stress
causado, leva as pessoas a procurarem apoio social on/ine de
forma a enfrentarem as dificeis decisoes e desafios fisicos
que véo surgindo o longo de todo o processo de doenga’.

Os beneficios decorrentes do recurso a rede de suporte
social on/ine na vida destas pessoas passam pela redugio
do isolamento pelo contacto que estabelecem com as pes-
soas que estdo longe com a partilha de informagio, fotos,
momentos e experiéncias da vida. Trata-se de um recurso
como forma de distragio. Acresce ainda uma fonte de
informagio, que de outra forma nio teriam acesso.

“Fico mais proxima de pessoas que estio longe,” (...) ‘dd
para lermos publicagies” (....) ‘partilhar fotos antigas, também
égiro”(...) ‘Eo aproximar de muita gente” (...) “Manter o
contacto” [com as pessoas que estdo longe] (E3: 38, 39, 40,
41,46)

“E um entretém.” [0 facebook] (E4: 52)

“Alguns conhecimentos de algumas coisas, que sendo agente
nao tinha acesso.” (E5:73)

As redes de suporte social on/ine sio utilizadas para
comunicar com pessoas que estdo longe, diminuindo o
isolamento, facilitando o contacto com os amigos e ainda
manté-los atualizados e informados sobre o seu estado de
saide' O facto de permanecerem na internet para distra-
¢do e pesquisa de diversas temdticas, é uma ajuda impor-
tante para o distanciamento de pensamentos negativos e
de angustias.

A rede social de suporte online é considerada por uma
das atrizes do estudo como benéfica caso a pessoa nio
tenha tanto suporte familiar, como se de uma alternativa
se tratasse. A mesma nio sentiu mudangas nem essa neces-
sidade por ter apoio familiar e por recear ndo conhecer as
pessoas com quem se interage no mundo virtual. O suporte



social pode ser presencial ou on/ine, sendo que para as pes-
soas estudadas é evidente a existéncia deste suporte, mas
presencial com familiares e amigos, ndo sentido necessi-
dade de recorrer ao onfine.

“Ienho pessoas conhecidas que falam pelo telefone ou assim.”

(E1:31)

“Para mim nio houve grandes mudancas (pausa)
[mudangas na vida pessoal com a utilizagio da rede de
apoio online]. E assim, como para mim ndo foi muito 1itil,
acabo por nio ver grande interesse em estar a divulgar, porque
ndo as conhego bem, ndo senti muito essa necessidade, pronto...”
(...) Acredito que para pessoas que ndo tenbham tanto apoio
familiar, que as redes sociais acabem por ser uma mais-valia.”
[utilizagdo de redes de suporte social on/ine] (E2:39,41,45)

O suporte social é fundamental para a pessoa que
vivencia uma situagio de doenga®, contribuindo para o
seu bem-estar fisico e psicolégico?. Este bem-estar parece
ser alcangado com o suporte presencial, nio havendo a
necessidade mencionada na literatura da procura de ajuda
e suporte social on/ine’.

No que diz respeito ao tempo despendido nas redes
de suporte social online, verificou-se grande disparidade
nas respostas obtidas que vdo desde diariamente, sema-
nalmente trés, mais ou menos vezes por semana, ou sem
tempo contabilizado. O tempo didrio nessas redes pode até
mais de uma hora ou sem tempo contabilizado.

‘Entdo vou uma vez por dia’. “Portanto se for sabados e

domingos (pausa) € uma vez por semana mais ou menos.” [que

vai ao Facebook] (E1:16,17)
“Tento ir todos os dias”[que vai ao Facebook] (E3: 11)

At umas trés, ndo mais.” [que utiliza as redes de suporte
social on/ine, por semana] (E6: 11)

O tempo despendido nas redes de suporte social on/ine
nem sempre € preciso, isto porque o conforto e a facili-
dade na sua utiliza¢io ndo exigem uma restri¢do de tempo,
levando os utilizadores a nio contabilizarem exatamente o
tempo despendido, até porque estas se encontram disponi-
veis a qualquer momento®2,

Conclusoes

A grande maioria dos participantes neste estudo
conhece mais do que uma rede de suporte social on/ine.
O Facebook é a rede 4 qual as pessoas com doenga oncols-

gica mais recorrem. Esta utilizagio nio deriva de nenhuma
motivagdo especifica, sendo que tal ocorre por iniciativa
propria, através de familiares, por curiosidade ou apenas
para exploragio.

Foram identificados alguns beneficios decorrentes do
recurso 4 rede de suporte social on/ine na vida destas pes-
soas. Tais beneficios passam pela redugio do isolamento
pelo contacto que estabelecem com as pessoas que estdo
longe, com a partilha de informagio, fotos, momentos e
experiéncias da vida. Apesar de terem identificado alguns
beneficios decorrentes do uso deste tipo de redes sociais,
ndo foram nomeadas mudangas sentidas tendo, ainda,
sido sublinhado por uma das participantes que a utilizagdo
deste tipo de redes poderd ser benéfica caso a pessoa nio
tenha tanto suporte familiar, como se de uma alternativa
se tratasse.

O tempo que cada participante despende nas redes de
suporte social on/ine nem sempre é preciso no discurso,
dependendo de cada participante e das suas opgbes pes-
soais.

Apesar das redes de suporte social on/ine serem utili-
zadas com alguma frequéncia, tal deve-se, em partida, ao
desenvolvimento social atual e ndo tanto ao surgimento
de doengas oncolégicas. Ainda assim, as redes de suporte
social on/ine permitem a partilha de experiéncias e histérias
pessoais, assim como a procura de informagio e estabeleci-
mento de contactos.

As redes de suporte social on/ine nio produzem o
mesmo impacto como fonte de apoio do que a redes de
suporte social fisico. Uma vez que o processo de doenca
oncoldgica é um processo qua acarreta tantas alteragoes, as
pessoas acabam por se unir aqueles de quem mais gostam,
sendo estas as que estdo mais perto e vivenciam todo este
processo juntamente com a propria pessoa.
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