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Resumo

O aparecimento da Web 2.0, a criagdo de comunidades virtuais de doentes (CVdD)
e a interacao entre os doentes no ciberespacgo estédo a revolucionar os sistemas de
saude. O presente estudo exploratério e descritivo, analisa este fenédmeno em
Portugal através um estudo qualitativo, pioneiro em Portugal, e apresenta as principais
razbes do aparecimento destas comunidades. Conclui-se que as principais
motivagdes para os doentes procurarem estas comunidades sao: o tempo reduzido
das consultas com o médico; a falta e/ou incompreenséo da informagéo transmitida
no encontro interpessoal com o médico; a soliddo; o estigma e a exclusdo social. E
uma percepgao unanime entre os doentes crénicos que participaram no estudo que
a participagdo nestas comunidades virtuais € complementar ao apoio e contacto
presencial; que o apoio virtual entre pares melhora a relagdo médico-doente, tornando
o doente mais participativo na tomada de decisdo sobre a sua saude e que sao
geradoras de uma melhor literacia em saude. De acordo com os participantes no
estudo as principais limitagdes para o desenvolvimento de comundiades virtuais
incluem as seguintes nogbes: o digital divide e discrimina; os perigos de
automedicacao; a possivel divulgagéo de informagéo incorrecta e a inexisténcia de
critérios de qualidade para sitios Web sobre saude.
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Abstract

The birth of the web 2.0, the creation of virtual communities for patients and their
interaction in cyberspace are revolutionizing health systems. This paper, which is
exploratory and descriptive, analyzes this phenomenon by means of a qualitative
study, the first to be carried out in Portugal, and presents the main reasons for the
growth of said communities. It is concluded that the patients enter these groups due
to limited time during visits to the doctor; the lack of understanding and/or of information
transmitted during the meeting with the health professional; loneliness; the stigma or
social exclusion. Among the chronic patients who took part in the study it is
unanimously perceived that participating in these virtual communities complements
personal contact, and that virtual support among peers improves doctor-patient
relationships, making patients more active in the decision-making process about their
health and improving their health literacy. According to the participants in the study,
the main limitations for the development of virtual communities include the following:
the digital divide and discrimination; the dangers of self-medication; possible circulation
of inaccurate information;, and the nonexistence of quality standards for health
websites.
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1. Introducgao

Desde os anos 80 assistiu-se, na internet, a um crescimento exponencial de grupos virtuais
de entreajuda composto por pessoas que sofrem de doengas crénicas e/ou pessoas em longos
periodos de reabilitacdo conforme indicado por Finn (1999). Os estudos sobre os efeitos das
redes sociais na saude remontam aos anos 70 através de trabalhos de investigagao realizados
por Cassel, Cobb e Berkman (citados em Smith e Christakis, 2008) que demonstraram
empiricamente que uma das origens das causas de morte dos doentes reside na falta de lagos
sociais ou redes sociais de contactos. Concluiu-se, deste modo, que as redes sociais tém uma
interferéncia na taxa de morbi-mortalidade das populacdes e, as relagdes socias repercussoes
na saude fisica e mental dos doentes.

Segundo Wellman (1982), citado em Krichmar e Preece (2005: 3), ndo existe ainda uma
definicao clara do conceito de comunidade virtual, razdo pela qual no presente estudo iremos
adotar o conceito de Preece (2000):

“We define an online community as a group of people with a common interest or a shared
purpose whose interactions are governed by policies in the form of tacit assumptions,
rituals, protocols, rules, and laws and who use computer systems to support and mediate
social interaction and facilitate a sense of togetherness.”

Na nossa sociedade contemporanea, verificamos que as pessoas tém uma propensao natural
para criar redes sociais casuais e efémeras com o objectivo de satisfazerem as suas
necessidades sociais. Segundo Smith e Christakis (2008: 406), ‘people are interconnected,
and so their health is interconnected” facto que originou uma proliferagcdo de comunidades
virtuais de doentes com objectivos comuns: (a) a partilha de experiéncias entre pares, (b) a
procura de uma maior compreensado sobre a sua saude; (c) a partilha de um objectivo
terapéutico comum e (d) a reinvencgao dos cuidados de saude centrados nas necessidades
dos doentes (Owen, O’Carrol Bantum e Golant, 2009; Camerini, Divani e Tardini, 2010;
Ferguson, 1997). Neste relacionamento virtual, os doentes e 0s seus cuidadores informais
encontram junto dos seus pares um valioso apoio emocional (Ferguson, 1997) que se traduz
num maior nivel de empowerment e de literacia em saude' (Van Uden-Kraan et al., 2009),
factores determinantes para uma maior qualidade de vida dos doentes (Eysenbach, 2003).

Pretende-se com este estudo, analisar este fendmeno na sociedade portuguesa,
nomeadamente, quais sao as principais razbes evocadas pelos inquiridos para o seu
aparecimento; que diferencas sdo apontadas entre o apoio de uma comunidade virtual de
doentes e o apoio de um grupo presencial; que influéncias tém estas Comunidades Virtuais
de Doentes (CVdD) na relacdo do doente com o seu médico; como definem os critérios de

1. Segundo a World Health Organization (WHO), “health literacy is the cognitive and social skills which determine the motivation
and ability of individuals to gain access to, understand, and use information in ways which promote and maintain good health”
(Ishikawa e Yano, 2008: 115).
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credibilidade da informagdo médica veiculada nestas comunidades e, por fim, quais séo
possiveis implicacdes deste fendmeno na saude publica.

2. Metodologia
2.1 Tipo de estudo

Sendo o objectivo deste case study compreender o fendmeno social das comunidades virtuais
de doentes e as suas implicagbes na area da saude em Portugal, optou-se pela realizagao de
um estudo exploratério e descritivo, sendo esta tipologia de estudo a mais adequada para
descrever e caracterizar a realidade do fendmeno em analise (Yin, 2009). Com base na revisao
critica da literatura, verificou-se que as comunidades virtuais de doentes mais ativas no
ciberespaco estdo associadas a doengas crénicas (White e Dorman, 2001), raz&o pela qual a
populagédo alvo foi constituida por Instituicdes Representantes de Patologias Cronicas e
Especificas. Tratou-se de uma amostragem nao aleatéria baseada no método de amostragem
por julgamento (Vilares e Coelho, 2005). Utilizou-se o método de pesquisa qualitativo (Bell
2002: 20; Turato 2005: 510), uma vez que se pretendeu recolher informacao sobre as
percepcoes e o entendimento das comunidades virtuais de doentes.

Arecolha de dados efetuou-se através de entrevistas em profundidade realizadas face-a-face
com perguntas semi-estruturadas, abertas e neutras (Patton 2002: 4), o que permitiu a
obtencgao de testemunhos e experiéncias reais pelo facto de, na maioria dos casos, as pessoas
entrevistadas serem portadores da doencga e/ ou lidarem diariamente com doentes, seus
familiares/cuidadores e prestadores de cuidados de saude. O registo dos dados realizou-se
através de audio gravagao e da tomada de notas escritas. O tratamento dos dados foi feito
segundo o método de categorizacao (Flick, 2005). A analise de conteudos das entrevistas
originou a extracao de quarenta e seis (46) subcategorias que foram agrupadas em oito (8)
categorias, conforme apresentado no Anexo 1. A recolha dos dados decorreu entre o periodo
de Junho a Novembro de 2010.

2.2 Caracteristicas da populagao participante

A populacao foi constituida por sete (7) Associagcbes de Representantes de Patologias
Especificas, a unica (1) Comunidade Virtual Portuguesa de doentes portadores de HIV/SIDA
e uma (1) Rede Social - Saude da Nova Geracgao - langada por um Hospital Privado Portugués.
Convém referir que foram consideradas duas entidades que ndo se enquadram no grupo das
doengas cronicas: uma associagao constituida por mulheres vitimas da perda de gestagéo e
a comunidade Saude da Nova Geracgao (Facebook) cujo objetivo é sensibilizar as geragdes
mais novas para questdes relacionadas com a saude.

As entidades participantes tinham um denominador comum: comunicar com o publico em geral,
doentes, cuidadores, familiares e profissionais de saude através de - pelo menos - um dos
meios da Web 2.0 (E-mail, Comunidade virtual on-line; Férum; Chat; Blog; Youtube; Redes
Sociais: Facebook, Twitter, Orkut, LinkedIn). Conforme apresentado em Anexo 2, verifica-se
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que os participantes nem sempre utilizam os mesmos canais de comunicacao, dai que os seus
testemunhos restringem-se apenas as suas experiéncias.

3. Resultados

Nos quadros que se seguem, a identificagdo dos participantes é representada pelas seguintes
abreviaturas: Associagdes: Doentes Alzheimer (Alzheimer); Doentes HIV/SIDA (HIV); Mulheres
com cancro da mama (C. Mama); Doentes com Leucemia (Leucemia); Doentes com
perturbagdes mentais (D. Mental); Mulheres com perda de gestacao (P.Gest). Rede Social:
Saude da Nova Geragao (S.N.G.). Comunidade Virtual: Doentes HIV/SIDA (@ HIV).

3.1. “Porqué” e ” para qué” as Comunidades Virtuais de Doentes?

Quando questionados sobre as razdes e a utilidade das CVdD, os entrevistados referem os
sete (7) argumentos apresentados na Fig. 1, abaixo:

A A9

Figura 1. Comunidades Virtuais de Doentes: “Porqué” e “para qué

As razdes referidas para o aparecimento destas comunidades prendem-se com a pouca
disponibilidade dos profissionais de saude no acompanhamento emocional e psicolégico dos
doentes com patologias crénicas. Nestas circunstancias, o apoio médico, é por todos referido
como insuficiente:

“Os médicos ai ndo podem ajudar porque simplesmente n&o estao presentes, ndo estao

disponiveis, estamos a falar de um servico publico de saude e os médicos nao tém tempo
(...)- O primeiro impacto com o diagndstico da doenga gere um conjunto de sentimentos
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que nao permitem, no momento da primeira consulta, assimilar toda a informacéao
transmitida.” (Participante 1 e 2)

Segundo os inquiridos, no primeiro contacto com o diagnostico de uma doencga grave ou da
perda gestacional o processo de assimilagdo da noticia é longo, doloroso e cheio de duvidas:

“Existem longos periodos de soliddo e de angustia entre as consultas, (...) os 30 minutos
da consulta do SNS nao permitem desenvolver mais do que a mera rotina do ato médico,
deixando o paciente com tantas duvidas no ar. Doentes e familiares ficam perdidos,
desorientados e é nesta fase que comeca a procura de informagao sobre a doenga, sobre
os tratamentos e os apoios existentes. As pessoas aderem a estas comunidades virtuais
com o principal objectivo de comunicar com outras pessoas que estdo a passar pela
mesma situacdo. Em todos estes aspectos, as comunidades virtuais e as redes sociais -
desde que reconhecidas por critérios de qualidade, seriedade e credibilidade — podem
ajudar estas pessoas.” (Excertos das entrevistas)

Depreende-se que a partilha da vivéncia de situacdes idénticas é sindbnimo de solidariedade e
de compreensao entre as pessoas, que nestes casos sdo os doentes, os seus familiares, os
seus cuidadores informais e também profissionais de saude. A partilha dos sentimentos,
emocoes; de informacdes sobre a medicacao e os efeitos secundarios dos tratamentos séo
factores que contribuem para uma melhor aceitagdo da doenga e uma diminuicdo dos niveis
de ansiedade.

A vontade dos doentes se integrarem socialmente demonstra a necessidade que tém em lutar
contra o isolamento, a solidao, a falta de comunicacdo com o exterior e o estigma da doenca
e que acabam por ser os grandes propulsores de adesao a estas comunidades virtuais:

“A pessoa que sentir que esta em contacto com outros pessoas, sente que tem conexdes
com os outros, ha logo um sentimento de isolamento que fica quebrado. Adicionalmente,
o virtual é apenas um meio que permite a partilha de emocgoes, de convicgdes e de troca
de experiéncias.” (Participante 3)

O anonimato é um incitamento muito forte a procura do ambiente virtual conforme mencionados
nas entrevistas:

“Permite a abordagem de temas muito criticos para a pessoa, que mais depressa sente
vontade de partilhar numa comunidade virtual do que ir logo falar com o seu médico (...)
como também a possibilidade de falar sobre o assunto mantendo o anonimato. No caso
do VIH ainda ha muita dificuldade em falar abertamente, continua a ser uma doenca muito
ligada a sexualidade e quando se fala de sexualidade mexe-se com muitas coisas (...).
Criar nomes ficticios para poder comunicar com outras pessoas, isto € uma questao muito
importante numa doenga que nao esta completamente desmistificada.” (Participantes 1,
2,3,4)

O estigma e a exclusao social sdo constantes ao longo deste estudo e palavras repetidamente
mencionadas.
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Foi igualmente referida a questdo do incentivo & procura de um contacto, de um pedido de
ajuda junto de uma instituicdo de saude porque:

“Se por um lado, as comunidades virtuais sdo também canais de divulgacado e de
disseminacéao de informacéo, por outro lado, a entrada por uma comunidade virtual pode
facilitar o contacto direto entre o doente e a associacao, pode ser um trampolim para os
doentes e/ou familiares serem levados a contactar os profissionais de saude e entidades
idéneas”. (Participante 3)

A partir deste estudo depreende-se que as comunidades virtuais de doentes nao sao
procuradas por todos os tipos de patologias clinicas. O caso da Associacao de Reabilitagdo
Mental reflete essa realidade “devido a incapacidade mental dos seus doentes e a elevada
faixa etaria dos seus cuidadores — normalmente os pais — que néo estao familiarizados com
as Tecnologias de Informacao e Comunicagao - TIC’s”. (Participante 9)

Segundo os inquiridos, as diferencas existentes entre 0 mundo real e virtual sdo representadas
na Fig.2 abaixo:

Figura 2. O mundo real e 0 mundo virtual descrito pelos entrevistados

7] - Solidariedade
B Informacgao

Esperanca Partilha

Comunidade Anonimato
Virtual

Estigsoclal Apoio

Como eu
Entreajuda
Vida Real /¢ Reconhecimento
Incompreensao

Exclusdo social

REAL VIR TUAL

3.2. Que tipos de apoio proporcionam as Comunidades Virtuais de Doentes face ao
apoio presencial?

Todos os participantes referem que o apoio encontrado nestas comunidades sera sempre
complementar ao apoio recebido num grupo de apoio face-a-face e que nunca se substituira
a componente presencial. Adicionalmente, a disponibilidade a qualquer hora do dia e da noite,
todos os dias do ano e o facto de ser um servigo gratuito representam uma enorme utilidade
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e ajuda. Foi também referido que “na impossibilidade de deslocagdo dos doentes para
participar em grupos de apoio presenciais, o virtual € melhor do que nao ter nada.” O papel da
componente tecnolégica foi também considerada um factor critico de sucesso porque:

“As pessoas tém que ser capazes de se ambientarem e integrarem facilmente na
navegagao, caso contrario podem haver desisténcias e frustragées por nao conseguirem
aceder as areas desejadas e participar nos debates. A componente visual e grafica nao
podem ser esquecidas porque garantem uma navegacao agradavel.” (Participante 7)

Mais uma vez, a questdo do anonimato foi referida por se tratar de uma das principais
caracteristicas destes ambientes e porque elimina questdes ligadas a factores demograficos,
sociolégicos e, simultaneamente, por ser sindnimo de “liberdade de expressao”.

3.3. Qual é a influencia de tipos das Comunidades Virtuais de Doentes na relagao entre

doente e médico?

Conforme se pode verificar na Fig. 3, a grande maioria dos participantes considera benéfica

os conhecimentos adquiridos nas CVdD e muito positiva a sua influencia na relagdo do doente

com o seu médico. Evidentemente, existem sempre exce¢des a regra como por exemplo:
“Um doente que nao entende a razao pela qual um determinado tratamento resulta numa
outra pessoa nao resulta nele, ou ainda, insiste junto médico para que Ihe seja modificada

a medicacao/tratamento”. (Participante 4)

Figura 3. A influencia das CVdD na relagcdo doente/médico

Contraproducente
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No entanto, o facto dos doentes serem informados pelos seus pares sobre a sua doenga, os
efeitos secundarios dos tratamentos e as alteracées no seu modo de vida fazem com que
estes se tornem mais participativos e questionem, com um maior conhecimento de causa, os
profissionais de saude. Toda esta dindmica torna o doente mais ativo no processo de decisao
sobre a sua doencga que se traduz, por sua vez, num maior empowerment do doente.

3.4. Como definir a realidade das Comunidades Virtuais de Doentes em Portugal?

Unanimemente, os participantes referem que a inexisténcia de entidades publicas e o numero
insignificante de instituicoes ligadas a saude que utilizam a Web 2.0 devem-se:

“(a) a caréncia de recursos humanos e financeiros; (b) a inexisténcia de competéncias e
experiencias no nosso pais; (c) a falta de organizagao/disponibilidade das institui¢des; (d)
a receios quanto a metodologia a seguir na moderacao online nas CVdD e, por fim, (e) a
falta de utilidade percebida, tanto pelos hospitais como pela sociedade civil.” (Excertos
das entrevistas).

3.5. As Comunidades Virtuais de Doentes devem de ser moderadoras? Se sim, qual seria
a funcao do moderador e o perfil mais adequado?

A questao da moderagéao online foi largamente debatida. Prevalece a ideia de que a moderagéo
€ necessaria, sendo substancialmente diferente da moderacao presencial j4 que exige
conhecimentos em “comunicacdo tecnoldgica”, preparacdo e formacado. (Excerto das
entrevistas).

Quanto ao tipo de perfil do moderador, ndo existe unanimidade. De facto, existem opinides
que apontam para: perfis de moderadores diferentes em fun¢ao do tipo de patologia em causa;
categorias profissionais mais adequadas: médico, profissional de saude, enfermeiro, psicélogo,
voluntario, ou ainda que o moderador deva apenas:

“Ser um animador de inteligéncia colectiva que conhecga as regras da moderagao e que
nao deve de estar ali como profissional de coisa nenhuma, a ndo ser da moderagao e
saber dar as respostas encaminhando para quem as pode dar”. (Participante 4)

Relativamente ao papel e as competéncias do moderador, as opinides voltam a convergir ja
que:

“O papel do moderador também é servir de tampao a circulacao de informacao que nao é
adequada nessas comunidade, nesses féruns e nessas discussdes”. (Participantes 3, 5, 8).

Parece também aceite por todos os participantes que, por uma questao de ética, dever-se-a

respeitar a opiniao dos médicos e nao sera no férum que “se ira pér em causa o tratamento e
0 seguimento que é feito pelo médico assistente”. (Excerto de entrevista).
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3.6. Que impacto tém as Comunidades Virtuais de Doentes na saude publica?

Para todos os participantes € consensual o sentimento que estas comunidades sao “geradoras
de conhecimento”, “um veiculo importante para a disseminac¢ao da informacao e do saber”,
que “aprendemos uns com os outros”, que se trata de uma oportunidade para “informar ao
mesmo tempo que socializar” e porque, infelizmente, “nos hospitais, continua-se a lidar com

camas e nao com pessoas’.

Em suma, é indiscutivel a contribuicao extremamente positiva que estas comunidades virtuais
tém para o incremento do nivel de literacia em saude da sociedade civil. Foi igualmente referido
que a solidariedade social e a resposta as causas, por parte dos portugueses, sao notérias:
“O Facebook tem um papel extremamente importante para a saude publica na medida em que
contribuiu fortemente para a passagem de 1.400 dadores em 2002, para 215.000 em 2010”.
(Excertos das entrevistas).

3.7. Credibilidade das Comunidades Virtuais de Doentes?

Neste campo, todos os participantes evocaram a inexisténcia de critérios de qualidade na
publicacdo de informagao sobre saude no ciberespago portugués. O cidadao deve, por si
préprio, avaliar a veracidade da informacdo. No entanto, quando a origem da informagao sao
as “associacdes de doentes ou entidades crediveis”, esta questao parece nao se colocar.

Nenhum dos participantes referiu ter conhecimento dos Critérios de Qualidade para Sitios Web
Ligados a Saude da Unido Europeia (CCE 2002: 6), nem do Cddigo de Hon 2.

3.8. Quais sao as vantagens, inconvenientes e limitagoes das Comunidades Virtuais de
Doentes?

Na Fig. 4 abaixo, apresentam-se as vantagens mais revelantes das CVdD. Factores como a
abrangéncia e a rapidez na divulgagao da informagao nestas comunidades permitem a partilha
de conhecimentos em fracgbes de segundos.

2. Fonte: http://www.hon.ch/HONcode/Patients/Portuguese/
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Figura 4. As vantagens das comunidades virtuais de doentes

Relativamente aos Inconvenientes e Limitagdes apresentados na Fig.5, a quantidade de
informacgdes incorretas que circula nestes meios é preocupante para a maioria dos
participantes porque “as coisas que podem ser escritas podem acabar com a vida de uma
pessoa, pode levar ao suicido, se ndo houver aqui — e dependo da patologia — um
acompanhamento (...).” O Digital Divide é outra inquietacao relativamente a populagdo mais
idosa, as familias socialmente mais desfavorecidas e as que, por diversas razbes, nao tém
acesso as TIC’s Foi também referido que a dependéncia exagerada da internet pode levar a
problemas de adicao, por esta razao “ eu estou a favor das comunidades virtuais mas sempre
Q.B. e com algum cuidado, e sempre com supervisdo.” (Excertos das entrevistas).

Figura 5. Os Inconvenientes e as Limitagbes das comunidades virtuais de doentes
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Na Fig. 6, abaixo, apresenta-se uma sintese geral das principais Vantagens, Inconvenientes
e Limitacbes das Comunidades Virtuais apontados pelos participantes.

Figura 6. As principais Vantagens, Inconvenientes e Limitagcbes das Comunidades Virtuais

Vantagens
Quebra do Maior Literacia Partilha de Solidariedade e Anonimato
Iselam ento em Sadde Experiéncias Cidadania
Disponibilidade Apoio Fluidez e rapidez ; Maior abrangéncial ; Identificagdo
24124 horas {  Emocional i nadivulgagiode { Chegaramais { com pares
717 dias Informagde pessoas :
[ Inconvenientes e Limitacbes ]
Adigde Infoermagées Despersonalizagdo Credibilidade
: Incorrectas Duvidosa
Digital Divide : Moderagio Fraca Utilidade '
{  Inadequada Percebida

4. Conclusdes e recomendagoes

O objectivo do presente estudo foi de compilar um conjunto de dados, através da revisdo da
literatura internacional e do estudo de caso para Portugal, que permitissem identificar até que
ponto estas comunidades virtuais poderao ser benéficas para os doentes por Ihes transmitirem
um sentimento de being empowered e eventuais repercussoes para a saude publica e para o
desenvolvimento da comunicagdo em saude em lingua portuguesa. Convém salientar que
além dos doentes, também os seus familiares e cuidadores, encontram nestas comunidades
apoio e reconforto por parte dos seus pares. Esta partilha de conhecimentos contribui para
um maior nivel de literacia e de cidadania em saude.

Este estudo permite afirmar que as Comunidades Virtuais de Doentes representam uma
extraordinaria oportunidade para o desenvolvimento da comunicacdo em saude no ambito de
promover uma maior literacia em saude e comprovam ser a nova era de empowerment dos
doentes e de um sistema de saude centrado nos doentes. Moreira (2010) também argumenta
em favor da introdugéo da literacia em saude como uma das dimensodes fundamentais dos
cuidados de saude no Futuro dos sistemas de saude.

Os resultados deste estudo apontam para a necessidade de estimular a comunidade cientifica

e académica a realizar mais estudos e investigacées sobre a motivagao, a participagéo e a
satisfacao dos cidadaos que pretendem recorrer, ou que ja recorrem, a comunidades virtuais
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de doentes. De facto, compreender as redes sociais, como se formam e operam pode ajudar
a compreender, ndo somente a saude e as emogdes mas todos outros tipos de fendmenos,
conforme argumentado por Christakis (2010).

Eysenbach (2008) acrescenta ainda que o futuro da saude, para as novas geragdes, passara
pelo desenvolvimento de uma aplicacdo “Healthbook”. No entanto, e conforme referiu um
participante neste estudo, “para que tudo isto aconteca, é urgente mudar mentalidades”. Esse
€ um desafio comum em todas as comunidades de expressao de lingua portuguesa e
espanhola e audiéncias desta revista cientifica internacional.

O instrumento utilizado (Anexo 1) indica dimensdes construidas para serem um contributo para
réplicas Futuras de estudos similares com outros grupos de doentes e/ou outros sistemas de
saude.
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Anexo 1. Categorias e Subcategorias

CATEGORIAS Subcategorias
Ajuda
PORQUE E PARA QUE A5 COMUNIDADES VIRTUATS DE Insuficiéncia das consulias
DoOENTES? Informac3o
Identificacao com pares
Isolamenio
Anonimatoe
Partilha
COMUNIDADES VIRTUALS DE DOENTES Ef0U GRUPOS DE APDI0 | Complementaridade
PRESENCIALS? Indefinido
InFLUENCIA DAS COMUNIDADES VIRTUALS DE DOENTES NA Benéfica
RELACAD ENTRE D OENTE E MEDICO Contraproducente
EEALIDADE DA S COMUNIDADES VIR TUATS DE DOENTES Falta de recursos

EM PORTUGAL

Falia de experiénciae receios

Falta de Organizagao

Falta de uiilidade percehida

MODERADORES DAS COMUMIDADES VIRTUALS DE DVOENTES

hlediacao necessana

Mediacio dependenie do ohjective

Moderador: MNio profissional de saiide

Moderador: Profissional de sande

Papel do moderador

Competéncias do moderador online

Moderagio presencial

C OMUNIDADES YIRTUATS DE DOENTES E 5UAS DAPLICACOES
NA SAUDE PUBLICA

Apoio emvocional

Ah Encia

Solidariedade e cidadania

CREDIEILIDADE DA INFORMA( AD NAS COMUNIDADES VIRTUATS
DE DDENTES

Criténos de credihifidade

Inexis#ncia de conirolo

C OMUNIDADES YIRTUATS DE DOENTES

A% suas VANTAGENS

Anoninatoe

Disponibilidade

Quebra de Isolamento

Solidariedade

Literacia em sande

Fluidez e rapidez na divulgagio da
informagio

Partilha

Abrangéncia

Identificacao com pares

Incentive a procura

Q5 SEUS INCONVEMIENTES E
LnaTagOES

Informagies Incorretas

Digital Divide

Moderador nio qualificado

Automedicagio

Credihilidade

Adicao

Despesonalizacio

Falta de Reconhecinento
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Anexo 2. Meios Web 2.0 utilizados pelos participantes

Rede Social Espaco Forum (Fo) | Youtube

Associacdes (&) testemunho Blog (B)
no sife

Doentes Alzheimer F sim ndo nio
Doentes HIV/SIDA F néo B nio
Mulheres com cancro da mama F gim néo néo
Doentes Esclerose Multipla F gim Fo; B néo
Doentes com Leucemia F gim B nio
Doentes com perturbagdes mentais F néo B nio
Mulheres vitimas de perda de gestagio F sim Fo nio
Rede Social
Saide Nova Geragio F.T néo nio sim
Comunidade Virtual
Doentes HIV/SIDA F.T;O;L sim F Nio
(*) Legenda: (F) Facebook; (T) Twitter; 0) Orkut; (L) LinkedIn
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