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RESUMO

Os recentes desenvolvimentos na saude, na sociedade em geral e na tecnologia, tém
conduzido a novas formas de estar e de comunicar. Encarar hoje a doenca oncoldgica é
enfrentar um desafio e travar uma luta, que cada vez tem mais vencedores. Contudo,
continua a ser uma das doencas mais temidas, pela associa¢do a morte e ao sofrimento.

A comunicacdo, também evoluiu e a Internet assume um espaco crescente na vida da
sociedade, na sua organizacdo, na vida familiar, cultural, econémica ou politica. A
informacdo é facilmente disseminada, sem constrangimentos horarios e/ou geograficos. O
blogue, um conceito recente na Web, veio revolucionar a comunicacao e as relacdes entre
as pessoas, ao proporcionar a interacdo e a partilha de experiéncias, como é o caso da
vivéncia da doenca oncoldgica. A criacdo do blogue podera ter sido geradora de um
processo de construcdo de ajuda mutua desconhecida pela comunidade cientifica, pelo
que emergiu a pergunta de investigacdo Qual o processo de construcdo da rede de ajuda
mutua ao longo das transicdes vivenciadas pela pessoa com doenca oncoldgica que tem
blogue?.

Pretendemos conhecer o processo de construcdo da rede de ajuda mitua ao longo das
transicdes vivenciadas pela pessoa com doenca oncoldgica que tem blogue.

A moldura tedrica envolve a construcdo e apropriacdo do conhecimento nas tecnologias
da informacdo, contextualizando os blogues, a doenca oncoldgica, a ajuda mutua e o
cuidado, com ancoragem na teoria de médio alcance de Meleis.

As escolhas metodologicas recaem num estudo de natureza qualitativa, com recurso a
Grounded Theory, com base no pressuposto construtivista. Procurou-se aproximar da
experiéncia vivida das pessoas em estudo, para a compreensdo da acdo humana. Tal
pretendeu o desenvolvimento de uma teoria substantiva, em que o0 conhecimento é
construido a partir de interacGes sociais, da informacdo e compreensdo das acles
humanas.

O estudo compreendeu diversas fases: a identificacdo das pessoas com doenga oncologica
com blogue, a analise estrutural da rede social, o estudo da narrativa dos posts do blogue
da pessoa considerada como mais ativa ou dominante, a realizacdo e anélise de entrevista

aos elementos identificados como elementos dominantes na rede social virtual.



A selecdo da amostra foi ndo probabilistica, intencional, em bola de neve, ficando
constituida por trinta e dois blogues de pessoa com doenca oncoldgica.

Os resultados evidenciam que a criacdo do blogue esta relacionada com a partilha da
vivéncia da ajuda também tendo em vista a ajuda de quem esta em situacdo semelhante. O
blogue permite também a percecdo da situacdo de saude, tendo sido identificadas
transicdes de salde-doenca e situacionais nas diferentes fases do tratamento (diagnostico,
tratamentos e apos tratamentos), com influéncia dos profissionais de satde. Os recursos
para ultrapassar a situacdo/dificuldades passam pela gestdo da imagem de si, controlo de
sintomas, cuidados ao corpo, caracteristicas pessoais, planos, protecdo do espaco,
contacto com o outro e com a natureza, comer e beber, e arte. A ajuda é vivenciada no
acompanhamento e suporte pela familia, amigas bloguistas e amigos da rede fisica. As
formas de ajuda e construgdo da rede social emerge da partilha, dos apelos,
agradecimentos, comunicagdo, na presenca e ajuda e nos encontros. Os efeitos sociais da
rede social na pessoa passam pela emocao e saudade, o atribuir sentido positivo a doenca
e a rede, a criacdo de lacos de amizade para a vida e no encarar da doenca e ultrapassar as
dificuldades. Os efeitos na sociedade passam por diversas manifestacfes artisticas,
destacando-se o teatro, que levou a que fossem noticia em contexto nacional e
internacional, a que promovessem e participassem em eventos sociais e a procura e
estabelecimento de parcerias. A rede fisica e a sua coesdo, com o objetivo de ajuda
mUtua, é uma realidade atual apds mais de dez anos da cria¢do do primeiro blogue da rede

em estudo.

Palavras-Chave: Doenca Oncoldgica, Transi¢cdes, Blogue, Ajuda Mutua, Rede



ABSTRACT

Recent developments in health, society, and technology have led to new ways of being
and communicating. Facing the oncological disease today is confronted with a challenge
and undertaking a fight, which has more and more winners. However, it remains one of
the most feared diseases, by association with death and suffering.

Communication has also evolved, and the internet has taken on a growing role in the life
of society, in its organization, in family, cultural, economic or political life. Information
disseminates easily, without the time and/or geographical constraints. The blog, a recent
concept on the web, has revolutionized communication and relationships between people
by providing interaction and sharing of experiences, such as the experience of the
oncological disease. The creation of the blog can have boosted the process of mutual help
construction unknown to the scientific community, so the research question emerged
What is the process of building the mutual support network throughout the transitions
experienced by the person with cancer who has a blog ?

We intend to know the process of building the mutual help network throughout the
transitions experienced by the person with cancer who has a blog.

The theoretical framework involves the construction and appropriation of knowledge in
information technologies with contextualization with blogs, cancer disease, mutual help,
and care, anchoring in the Meleis medium-range theory.

The methodological choices fall into a qualitative study using the Grounded Theory,
based on the constructivist assumption. It was tried to approach the lived experience of
the people in the study, for the understanding of the human action. It is intended the
development of a substantive theory, in which knowledge is constructed from social
interactions, information, and understanding of human actions.

The study had several phases: the identification of people suffering from cancer disease
who had a blog, the structural analysis of the social network, the study of the narrative of
the blog posts of the person considered as more active or dominant, achievement and
interview analysis of the elements identified as dominant elements in the virtual social
network.

The sample selection was performed according to the non-probabilistic, intentional
snowball sampling method, being built by thirty-two blogs of people with cancer disease.
The results evidence that the creation of the blog is related to the sharing of aid

experience also with the help of those who are in a similar situation. The blog also allows
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the perception of the health conditions, and health-disease and situational transitions were
identified in the different phases of treatment, emerging in the concepts identified:
diagnosis, treatments and after treatments, with the influence of health professionals. The
resources to overcome the situation/difficulties go through the management of self-image,
control of symptoms, body care, personal characteristics, plans, protection of space,
contact with each other and with nature, eating and drinking, and art. The help is
experienced in the monitoring and support by the family, friends’ bloggers and friends of
the physical network. The forms of aid and construction of the social network emerge
from sharing, appeals, thanks, communication, presence and help, and meetings. The
social achievements of the social network in the person go through the emotion and
longing, to give positive meaning to the disease and the network, to create bonds of
friendship for life and to face illness and overcome difficulties. The effects in society go
through various artistic manifestations, highlighting the theater, which led to the news in
a national and international context, to promote and participate in social events and the
search and establishment of partnerships. The physical network and cohesion of it, with
the purpose of mutual help, is a reality today after more than ten years of the creation of

the first blog of the network under study.

Keywords: Cancer Disease, Transitions, Blog, Mutual Help, Network
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INTRODUCAO

Temos vindo a assistir a emergéncia de uma sociedade assente na revolucdo
desencadeada pelas tecnologias da informacéo, cuja informacédo circula através de redes
(Castells, 2011). A Internet é a rede das redes (Gaspar, 2005), um espaco dos espacos, em
que ha coabitac¢do do publico e do privado, do local e do global, bem como do material e
do virtual (Silva, 1999). Esta grande rede potenciou as possibilidades de comunicacéo
entre as pessoas, permitindo-lhes que comuniqguem em rede com outras pessoas de
diversas e distintas formas (Mittila & Mantyméki, 2004).

A Internet assume um espago crescente na vida da sociedade, na sua organizagéo, na vida
familiar, cultural, econdmica ou politica. A informacdo dissemina-se sem
constrangimentos horarios e/ou geograficos. A Web 2.0 € considerada um processo
imparavel e expansivo da Internet, que tem como caracteristica essencial um forte acento
no social (Cobo Romani & Pardo Kublinski, 2007). A conversacdo em rede é uma
conversacdo emergente, cujo ponto fundamental é aquele onde se reconstroem praticas
quotidianas, que é ampliada, no impacto da mediacdo e traz novos desafios para a
compreensdo da sua influéncia nos atores sociais (Recuero, 2012). O ser humano é mais
que o total dos seus padrbes e pertence a um grupo mais amplo de redes (Van Sell &
Kalofissudis, 2010).

A Internet representa um poderoso instrumento de gestdo de conhecimento para a area da
salde, envolvendo profissionais de salde, pessoas doentes, familiares, instituicGes
prestadoras de cuidados, industria farmacéutica, sociedade cientifica, ou seja, a sociedade
civil em geral (Pestana, 2010). O conhecimento capacita as pessoas que o desenvolvem,
0s que o usam e os que dele beneficiam (Meleis et al., 2000, 2010). O recurso a
tecnologia tem permitido novas formas de suporte (Suzuki & Kato, 2003). Acresce que 0S
Grupos de Ajuda Mutua (GAM’s) servem os interesses dos seus membros na promog¢ao
de um sentimento psicoldgico de comunidade, ideologia de grupo, oportunidade de
catarse e critica mutua, papéis-modelo, estratégias de solucdo para os problemas do
quotidiano e um aumento das redes sociais (Levine & Perkins, 1987).

Os grupos de suporte em oncologia séo reconhecidos como tendo efeitos positivos nos
distdrbios do humor como a ansiedade e depressdo, bem como na qualidade de vida dos
doentes, na condi¢cdo marital e adaptacdo a doenca (Mikkelsen et al., 2008). Mikkelsen et
al. (2008), Sullivan (2003) e Changrani et al. (2008) aconselham mais investigacdo no

conteudo e no processo das intervencdes de suporte online. Grange et al. (2008) sugerem



que se inclua o teste de aplicabilidade de resultados, bem como uma avaliagédo
longitudinal de como as respostas de suporte ou ndo suporte afetam a adaptacdo durante o
tratamento e apo6s o tratamento, podendo clarificar o papel do suporte na experiéncia
global do cancro.

O blogue é um recurso disponibilizado pela Internet, um espaco de interacdo, onde 0s
utilizadores sdo produtores e recetores de informacdo, com fronteiras fluidas que se
expandem diariamente — a blogosfera (Gaspar, 2005; Viana, Prado & Santos, 2009).
Trata-se de uma forma de expressdo online que ganha cada vez mais popularidade, que
representa uma forma recente de interacdo social online (Guadagno, Okdie & Eno, 2008;
Zago, 2009; Watson, 2012) e que pode dar origem a formacdo de comunidades virtuais
estruturadas sobre circulos de pessoas que leem e interagem através dos mesmos
diariamente (Recuero, 2004b). Na atualidade s&o considerados uma corrente principal no
fluxo continuo e direto da informacdo (Watson, 2012).

As comunidades de saude online sdo cada vez mais populares entre as pessoas doentes,
permitindo-lhes conectarem-se a um grande nimero de pessoas com problemas de salde
semelhantes e acederem a uma grande quantidade de informacdo relacionada com a saude
(Yan & Tan, 2017). Connel, Patterson e Newman (2006) sugerem a existéncia de suporte
adicional com recurso a tecnologia, nomeadamente tele e videoconferéncia e salas de chat
na internet para promover ligacbes sem restricfes geogréaficas. Estima-se que existam
mais de 400 000 grupos de ajuda mutua online de pessoas com doenca oncolégica, com
mais de 2065 membros (Im et al., 2005).

O blogue, um conceito recente na Web, revolucionou a comunicacéo e as relacdes entre as
pessoas, ao proporcionar a interacdo e a partilha de experiéncias, como é o caso da
vivéncia da doenca oncoldgica. Os blogues estdo a ser usados por pessoas doentes e
familias, para acederem a informacGes personalizadas, oportunas e relevantes (Watson,
2012). As redes sociais sao facilitadas quando nos referimos a blogosfera, pois a criacdo
de pequenas redes entre os blogues funciona como uma marca distintiva de um
determinado grupo tematico (Canavilhas, 2006), neste caso a doenca oncoldgica.

Hardey (2002) defende que a Internet € um importante veiculo para as pessoas
partilharem as suas historias de vida com doenca cronica. As pessoas com doenca
oncologica, os seus companheiros ou cuidadores usam os blogues para discutir questdes
relacionadas com a saude, partilhar histdrias pessoais, conectarem-se com amigos e redes
de suporte (Kim, 2009; Watson, 2012), bem como para pesquisa de informacéo
relacionada com a saude (Watson, 2012).
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Quando a investigagdo em enfermagem, que utiliza os GAM’s online, é conduzida como
um contexto de investigacdo ou meétodo de recolha de dados, o conhecimento resultante
ird influenciar a prética de enfermagem (Im et al., 2005). Doumit et. al (2010) concluiram
que os enfermeiros e profissionais de salde precisam de compreender melhor as
estratégias de coping individuais de cada mulher e o seu impacto no seu bem-estar. Gould
et al. (2006) recomendam que a informacéo e o suporte deveriam adequar-se a idade da
mulher, bem como a fase da sua vida. A criagdo de grupos de suporte individuais €
indispensavel no apoio a mulheres com cancro da mama para que possam lidar com as
suas condicdes de doenca (Doumit et al., 2010; Gould et. al., 2006). Conhecer o processo
de construcdo de ajuda matua das pessoas com doenca oncoldgica pode ser relevante na
relagdo com o enfermeiro, que lograra em iniciar conversas sobre a forma como o suporte
é experienciado, como pode ser adaptado e o seu efeito no bem-estar dos doentes (Grange
et. al., 2006).

Compreender como os blogues sdo usados pode permitir, por um lado, compreender as
perceces das pessoas doentes em relacdo a sua doenca e as suas respostas a mesma
(Suzuki & Beale, 2006; Watson, 2012; Zancheta et al., 2016); por outro, permite aos
prestadores de cuidados obter informacdo para compreender melhor o impacto que os
blogues podem ter nas pessoas com doenca oncoldgica, nos seus amigos e familias (Kim
& Chung, 2007).

Acresce ainda a ajuda dos profissionais de salde que podem incorporar experiéncias das
pessoas doentes nos sistemas de cuidados de sadde (Watson, 2012; Yan & Tan, 2017). A
leitura e incorporacdo de blogues de doenca nos cuidados melhorard a comunicacédo
(Zancheta et al., 2016; Yan & Tan, 2017), a relacdo da pessoa doente com o profissional
de saude (Heilferty, 2009; Zancheta et al., 2016) e, consequentemente, levara a uma
participacdo efetiva na gestdo dos cuidados (Yan & Tan, 2017). Os enfermeiros deveriam
compreender como aceder e usar 0s blogues para uso profissional (Watson, 2012), pois a
analise de narrativas criadas online sobre a experiéncia de doenca contribuird
significativamente para o corpo de conhecimento da enfermagem (Heilferty, 2009).

Os dados online de blogues de doenga representam uma maneira nova e inovadora de
capturar a experiéncia naturalista da jornada pela doenca fora do contexto clinico, que
clarifica os profissionais de enfermagem em relacdo as necessidades psicossociais,
transicdes emocionais, metas de sobrevivéncia Unicas a esta populagdo, de grande
utilidade para a definicdo de intervengdes (Keim-Malpass & Steeves, 2012). Basto (2008)
defende que é através do conhecimento sobre as vivéncias de salde que se pode
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desenvolver o conhecimento sobre a intervencdo de enfermagem. Meleis (2010)
considera que devem ser dirigidos estudos para a definicdo de diversidades e
complexidades nas experiéncias de transicdo com diversas popula¢fes em diversos tipos e
padroes de transicbes. E neste sentido que esta investigagdo se torna pertinente no
contexto atual da sociedade e de cuidados.

Os blogues oferecem beneficios substantivos para a investigacdo cientifica social dando
oportunidades mais amplas do que a investigacdo qualitativa didria offline paralela
(Hookway, 2008). Mais recentemente, Krotoski (2010: 2) referia mesmo que os
estudiosos experienciam atualmente uma idade de ouro da investigagdo online’.

Seja na literatura, no jornalismo, ou em qualquer area, uma abordagem investigativa sem
precedentes enfrenta algumas dificuldades, incluindo a compreensibilidade e a resisténcia
pelos pares. Habitualmente reage-se ao que é diferente, ha dificuldade de compreensédo
face ao que ndo é conhecido. A mudanca implica uma constante rutura, ora lenta, ora
brusca, da inércia, a estabilidade encarna a tendéncia desta cristalizacdo da criacdo. A
cristalizacdo de hoje ¢ a mudanca de ontem numa outra cristalizacdo. Nada de novo
nasce de si mesmo, mas sim do velho que antes foi novo (Freire, 2003: 47).

E, tal como refere Chinn (1990), mesmo em discursos que pretendem a inovacdo em
investigacdo em enfermagem, encontram-se opressdes na consideracdo do novo, do
diferente, como tendo algum valor na concretizacdo de objetivos coletivos em
investigacdo em enfermagem. Os textos de investigacdo habitualmente refletem uma
adesdo rigida a regras de conduta que asseguram um resultado sonante, julgado por
critérios pré-determinados para a exceléncia, mas que tornam ilegitimas as possibilidades
de inovagdo. Considerar novas possibilidades ndo significa que se tenha de sacrificar cada
padrdo de exceléncia (Chinn, 1990) que se tem como referéncia. Os padrOes de
exceléncia de cada um podem ser um teste de viabilidade e prevalecerem na extensdo do
que pode acomodar novas possibilidades valorizaveis (Chinn, 1990).

Emerge na disciplina de Enfermagem o conceito de enfermagem focada na rede
(Network-focused Nursing), aumentando a consciéncia sobre pratica de enfermagem néo
tradicional num contexto hospitalar, com potencial para implementacdo noutras areas de
enfermagem (Olsen & Harder, 2010). Como refere Watson (2012), a presenca

profissional online é tdo importante de manter, como as interacdes face a face.

! (...) scholars are currently experiencing a golden age of research online (Krostoski, 2010: 2)



S&o multiplas as oportunidades criadas pela investigacdo na Internet: sdo tornadas visiveis
situacBes que ndo existem nos contextos tradicionais de investigacdo ou que sao dificeis
de serem la estudadas. Economia e acesso sdo as duas grandes vantagens deste novo
contexto investigativo, no que diz respeito ao recrutamento, a observacdo do
comportamento social, ao acesso a dados arquivados, automacao e controlo experimental
(Kraut et al, 2004; Zancheta et al., 2016). Desta forma, é estudado um novo fenémeno
social (Kraut et al, 2004) que, na presente investigacdo poderé ter influéncia na vivéncia
da transicdo da pessoa com doenca oncoldgica (Meleis, 2010).

O profissional de enfermagem tornou-se o facilitador da saude da sociedade, utilizando a
interconectividade do ser humano, assumindo esse papel através da observacéo filoséfica,
interpretando a investigacao cientifica e refletindo os imperativos culturais, resultando no
progresso da salde para o ser humano (Van Sell & Kalofissudis, 2010). A Internet, como
um meio de autoexpressdo entre as pessoas com problemas de saude é uma area de
investigacdo, na qual a questdo de autorrepresentacdo € desenvolvida (Gillet, 2003). O
papel social emergente do enfermeiro serd baseado na aceitacdo de que o ser humano é
uma rede dentro de toda a rede social. A reconstru¢do do conhecimento de Enfermagem
tem inerente a responsabilidade de estudar padrdes e estruturas que envolvem redes (Van
Sell & Kalofissudis, 2010).

Em situacdo de doenca, as estadias nas instituicdes hospitalares sédo cada vez menores e as
pessoas continuam a sua recuperacdo em casa, junto das familias e/ou pessoas
significativas, que também precisam de ser cuidados e orientados para o cuidar. As
mudancas impostas e vividas pelos seres humanos, onde se inclui o recurso a novas
tecnologias e suporte social online, traduzem-se em periodos de transi¢do que podem ou
ndo levar a uma capacidade de lidar com as mesmas. Importa que os enfermeiros usem
estratégias para cuidar/apoiar as pessoas a alcangar processos de transicdo saudaveis. Sao
necessarios cuidados de pericia e competéncia até a completa recuperacdo (Meleis, 2010).
Apesar do exposto, 0 uso e a troca de informacéo entre as pessoas doentes nos blogues
continuam pouco estudados (Heilferty, 2009; Zancheta et al., 2016). O interesse do estudo
centra-se em explorar o uso da Internet na ajuda das pessoas com doenca oncoldgica a
darem sentido a sua doenca (Ziebland et al., 2004). Esta ajuda € partilhada, ideia
subjacente na nogdo de “self-help ethos” (Riessman & Gartner, 1987). A partilha é feita
com pessoas em situacdo semelhante, proporcionando-se um contacto virtual com muita
proximidade do Ser da pessoa. A criagdo do blogue podera ter gerado um processo de

construgdo de ajuda mutua desconhecida pela comunidade cientifica, emergindo a
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pergunta de investigacdo Qual o processo de construcdo da rede de ajuda mutua ao
longo das transicGes vivenciadas pela pessoa com doenca oncoldgica que tem blogue?.
O trabalho € constituido por diversas partes, sendo que a Parte | se refere a Moldura
Teorica, constituida por dois pontos. O primeiro ponto On-line: da construcdo a
apropriacédo do conhecimento nas tecnologias de informac@o remonta ao aparecimento
das novas tecnologias e a sua influéncia na comunicagdo entre as pessoas, bem como na
sua utilizacdo para a resolucdo de questdes do quotidiano. Este ponto subdivide-se nos
pontos: O Blogue, onde se definem e caracterizam os blogues e no ponto Cancro, Ajuda,
Blogues e Cuidado aborda-se a doenca oncologica, bem como o cuidado de enfermagem
inerente @ mesma aliado a nocdo de ajuda mutua. O segundo ponto refere-
-se as transi¢des da pessoa com doenca oncoldgica, onde se desenvolve a teoria de médio
alcance de Meleis, a teoria de Enfermagem que suporta o estudo.

A Parte Il, que procurou descrever os principios teéricos da metodologia empregue,
centra-se nas Escolhas Metodoldgicas. Abordam-se as questdes e objetivos gerais e
especificos do estudo, o paradigma de investigacdo com o subponto Grounded Theory. O
Percurso de Investigacdo, com as Fases do Estudo e as Fontes de Dados, onde se inclui
os blogues e a Entrevista. As Questdes Eticas e Juridicas abordadas centram-se nas
questdes da investigacdo em geral, e nas particularidades da investigacdo online. O ponto
De blogue em blogue: o percurso até a amostra, apresenta a trajetéria realizada para se
chegar a amostra, bem como a sua caracterizag&o.

A Parte 111 inclui os Achados Empiricos, onde esta incluida a pertinéncia e definicdo de
Analise Estrutural da Rede, com a Caracterizacdo e Analise da Rede estudada e a
Sele¢do que integra a fase posterior, onde a partir da analise estrutural da rede se
fundamenta os blogues selecionados para a fase seguinte no estudo. A Trajetéria no
Blogue refere-se a fase do estudo da narrativa dos posts de um dos blogues identificados
na fase anterior. Neste ponto apresentamos o Processo de Codificagdo que caracteriza 0s
procedimentos realizados ao longo da analise dos dados. A apresentacdo dos dados e a
discusséo dos resultados surgem nos pontos a Motivacdo para a Criacdo do Blogue, a
Percecdo da Situacao de Salde, os Recursos para ultrapassar a Situacao/Dificuldades, a
Vivéncia da Ajuda ao longo da Doenga; as Formas de Ajuda Mdtua e a Construgdo da
Rede Social e os Efeitos da Rede Social na Pessoa e Sociedade. Por fim, apresentamos o
ponto Do Blogue aos Participantes, e as Conclusdes, Reflexdes e Desafios, onde se
privilegia a reflexdo critica e o contributo dos resultados para o desenvolvimento de uma

Enfermagem focada na rede.
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1. ON LINE: DA CONSTRUCAO A APF}OPRIA(;AO DO CONHECIMENTO

NAS TECNOLOGIAS DE INFORMACAO

O aparecimento da World Wide Web alterou a forma como se acede a informagéo e como
se comunica. As novas tecnologias séo, cada vez mais, recursos que a populagéo utiliza
para a resolucédo dos seus problemas do seu dia-a-dia. A falta de tempo, 0 acesso cada vez
mais facilitado, a quantidade de informacao disponivel, entre outros aspetos, leva a que se
recorra cada vez mais aos novos meios de comunicagao.

De acordo com o National Research Council of the National Academies (2012), a
tecnologia da informacdo € amplamente entendida como a tecnologia habilitadora do
século XXI. Tem transformado e continua a transformar todos os aspetos da nossa vida,
onde se incluem os cuidados de saide. Se, por um lado, o acesso a informacdo é
facilitado, por outro, hd uma maior desconfianca do que se encontra quando se faz uma
pesquisa na net (Schiltz, Truyen & Coppens, 2007). Tal justifica-se pelo acesso em
massa, que ocorre na atualidade, ao contrario do que acontecia no inicio da web, em que
este meio estava exclusivamente reservado a troca de produgdes intelectuais ou a
comunicagdes militares (Ferreira, 2001).

A Internet desempenha um papel diferente em relacdo a forma de organizacdo social
(Ferreira, 2008), com impacto em esferas como a familia, a cultura, a economia ou a
politica (Sampaio, 2007; Silva et al., 2008; Costa & Almeida, 2009), provocando uma
alteracdo cultural e estrutural (Silva, 2004). A ideia de rede tem subjacente a ideia de
territério organizado (Silva, 1999). Todos os sistemas vivos sdo redes de componentes
menores, em que a teia da vida como um todo € uma multicamada de sistemas vivos
aninhados dentro de outros sistemas vivos, isto €, redes dentro de redes (Capra, 1997).

A configuracdo da vida quotidiana ndo se vé influenciada diretamente pela interagéo
social na rede virtual, acrescentando apenas interacdo online as relagdes existentes (Silva,
2002). Trata-se de um mecanismo de disseminacdo da informagdo e um meio para uma
colaboracgéo e interacdo entre as pessoas e 0s seus computadores sem que se tenha em
conta a localizacdo geografica, considerada como revolucionéaria da comunicacgéo (Leiner
et al., 2003).

A comunicacdo mediada pela tecnologia veio possibilitar a manutengdo de relagdes ja
consolidadas fisicamente, o estabelecimento de novos relacionamentos, podendo
potenciar as relagdes fortes ou as fracas (Antunes, Castro & Mealha, 2005). A grande
vantagem dos novos espacos de interagdo € a possibilidade de estabelecer contactos com

individuos exteriores a esfera de relacionamentos da pessoa. Quanto maior a relacdo das
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pessoas aos espacos fisicos, maior a sua capacidade para usufruir das vantagens que 0s
espacos Virtuais de comunicacdo e informacdo podem oferecer e maior 0 seu contributo
para 0 enriquecimento desses mesmos espacos (Antunes, Castro & Mealha, 2001). O
mundo virtual, um mundo de ndo-lugares, de tempo encriptado e intermitente, recorre ao
universo material e simbolico do mundo real (Silva, 2004).

A Internet permitiu a capacidade de comunicar em larga escala, com mais rapidez,
eficiéncia e flexibilidade (Canavilhas, 2004). A emergéncia da nova tecnologia da
informagdo modificou a unidirecionalidade do fluxo da informagdo dos meios de
comunicacdo para a audiéncia, tornando possivel a interacdo imediata (Dan Li, 2005;
Schiltz, Truyen, Coppens, 2007). A Internet combina a comunicacdo de massas e a
comunicacdo interpessoal num Unico canal. Desde o inicio que a interatividade foi
assumida como um atributo da Internet, o que contribuiu para a promogdo da atividade da
audiéncia num nivel elevado. As audiéncias ndo tém de mudar os seus horarios para
seguir o que € apresentado nos meios de comunicacdo social; em vez disso, tém acesso a
informacdo que precisam, quando e onde tém acesso a Internet (Dan Li, 2005). A este
respeito Blumler (1979) fez referéncia a quatro aspetos da nog¢do de uma audiéncia ativa:

- Utilidade (as pessoas podem fazer uso dos meios de comunicacao);

- Intencionalidade (o uso dos meios de comunicacdo é dirigido pelas motivacdes do
publico percebidas a priori);

- Seletividade (as pessoas sdo livres de escolher os canais dos meios de comunicacao e
conteudo que preferem e que vao ao encontro das suas necessidades);

- Insensibilidade a influéncia (as pessoas sdo resistentes aos efeitos dos meios de
comunicagéo).

No inicio da década de 90, Berners-Lee et al. (1994: 76) referem que a Web foi
desenvolvida para ser um repositério do conhecimento humano, que permitiria que
colaboradores em locais distintos partilhassem as suas ideias e todos os aspetos de um
projeto comum. A sua criacio esteve subjacente a ideia de partilha e de facil acesso, tendo
0 seu desenvolvimento superado qualquer expetativa (Carvalho, 2008). A sua riqueza é
reconhecida por todos os que tém acesso a mesma e por todos 0s que para ela contribuem,
podendo mesmo contribuir para o desenvolvimento da inteligéncia coletiva (Lévy, 1997,
2000).

A Web comecou por ser, sobretudo, texto com hiperligacdes, a que se associaram,
posteriormente, imagens, som e mais tarde video. Depois da euforia multicolor e sonora,

passou-se a uma fase de maturidade em que se procurou a sobriedade e a simplicidade.
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Com a Web democratizou-se a publicacdo online, bem como o acesso a informacéo
(Carvalho, 2008). Os ultimos anos do século XX ficaram marcados por se atribuir as
caracteristicas da Internet a triade informac&o, educacéo e entretenimento (Abreu, 2009).
Com o aparecimento do conceito e das funcionalidades da Web 2.0, a Web passou a ser
encarada como uma plataforma, onde tudo esta com acesso facilitado, e a publicacdo on-
line deixou de exigir a criacdo de paginas Web e o conhecimento relativo ao seu
alojamento num servidor. Tal facto tem contribuido para o desenvolvimento de redes
sociais online (Carvalho, 2008). Postar e comentar passaram a ser duas realidades
complementares, que muito tém contribuido para desenvolver o espirito critico e para
aumentar o nivel de interacdo social online (Carvalho, 2008: 8). A autora acrescenta
ainda que os processos de interacdo social e de aprendizagem sdo facilitados, por
exemplo, pelo Hi5®, MySpace®, o Linkedin®, o Facebook®, o Ning® (Cruz, 2008) o
Twitter®, o Windows Live Messenger® e o Google+®. Com as novas tecnologias da
informacdo e da comunicacéo tém surgido novos espacos de construcdo do conhecimento
(Cruz, 2008). A social networking descreve as ferramentas projetadas para a criagcdo de
espagcos que promovam ou facilitem a formacdo de comunidades e instancias de
intercambio social (Cobo Roman & Pardo Kublinski, 2007).

A utilizacdo da Internet tem vindo a aumentar exponencialmente. De acordo com 0s
dados do Internet World Stats do Miniwatts Marketing Group (2017) de 25 de Marco de
2017, 49,6% da popula¢do mundial utiliza a Internet. Na Europa, ha cerca de 630 milhdes
de utilizadores, o que corresponde a 76,7% da populacdo europeia e 17,1% dos
utilizadores da Internet do mundo. Entre 2000 e 2017 verificou-se um crescimento de
506,1% (Miniwatts Marketing Group, 2017). Em marc¢o de 2017, em Portugal, 67,6% da
populacdo tinha acesso a Internet, o que corresponde a 7 milhGes e 15 mil pessoas e 1,2%
de utilizadores na Europa. A 30 de junho de 2016 contavam-se 5 milhdes e 800 mil
registos portugueses no facebook (Miniwatts Marketing Group, 2017).

Mais de metade da populacédo adulta utilizadora da Internet tem idade compreendida entre
18 e 44 anos de idade. No entanto, podem-se encontrar online geragdes mais velhas do
que no passado e fazem mais atividades online do que faziam anteriormente.
Contrariamente a imagem de que a geracdo com idade compreendida entre os 18 e os 32
anos é a Geracdo Net, os utilizadores da Internet dos vinte anos ndo dominam muitos dos
aspetos da vida online. A geracdo seguinte, com idades compreendidas entre os 33 e 0s 44
anos, € a que realiza movimentos bancéarios, faz compras e procura informacéao

relacionada com a saude. O crescimento nos mais novos teve origem na reserva de
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viagens online. Até os utilizadores com idade compreendida entre 64 e 72 anos de idade
sdo competitivos no que diz respeito ao email (Jones & Fox, 2009).

A World Wide Web é uma ferramenta amplamente utilizada para adquirir informacéo de
salude (Chung & Kim, 2008; Rains, 2014). Oito em cada dez utilizadores da Internet
procuraram informacdes relativas a sadde, em, pelo menos, dezasseis topicos de salde,
sendo que muitos dos adultos iniciaram a sua pesquisa recorrendo a motores de busca,
como o Google. Apenas 15% destes utilizadores referem que verificam sempre a fonte e a
data da informacdo de salde pesquisada on-line, enquanto que outros 10% dizem que o
fazem na maior parte das vezes (Pew Internet & American Life October, de 20086, cit. por
Fox, 2006b). Trata-se, na sua maioria, de mulheres, com idades inferiores a 65 anos, com
nivel de escolarizagdo elevado, com experiéncia do uso de Internet e acesso de banda
larga (Fox, 2005). J4 o relatdrio de 2002 da Pew Internet Project, desenvolvido nos
Estados Unidos, havia verificado que estas mulheres iniciam a busca, ndo num site
médico, mas num de busca e visitam duas a cinco paginas, demorando pelo menos trinta
minutos em cada pesquisa. Navegam em Varios sites, pois parece que escondem algo ou
ndo identificam claramente a fonte de informagéo (Fox, 2002).

Quase 58% dos que consideram a Internet como sendo crucial ou importante durante uma
crise recente de amor ou de salde referem que atribuem grande importancia ao
encontrado na Internet (Fox, 2006a, 2011). Dos utilizadores da Internet que vivem com
uma incapacidade ou uma doenga croénica, 86% procuraram informacao on-line, em pelo
menos dezassete topicos de saude, comparando com 79% dos utilizadores da Internet sem
condicdes crénicas (Fox, 2007).

Os documentos produzidos por Fox (2002, 2005, 2006a, 2006b, 2007, 2011) mostram
também que, a medida que mais americanos recorrem a Internet, maior importancia
assume a informacdo relativa a satide que se encontra on-line. O conhecimento mais
recente aponta para que 80% dos utilizadores da internet, nos Estados Unidos da
Ameérica, pesquisaram na internet por informacdo de quinze tépicos de saude tais como
uma doenca especifica ou um tratamento, o que se traduz em 56% de todos os adultos.
Estas pesquisas culminaram em leituras em grupos online, websites ou blogues (34% dos
utilizadores da internet), em visualizacdo de videos (25% dos utilizadores da internet), na
consulta de informacdo sobre medicamentos ou tratamentos especificos (24%), na
procura de outros que tivessem uma situacdo semelhante a sua (18%), na consulta de
informagdes relativas aos médicos ou outros prestadores de cuidados (16%) ou de
informagcdes relativas as instituicbes prestadoras de cuidados (15%). Dos que utilizaram
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os sites de redes sociais, 23% dos utilizadores das redes sociais seguiram as experiéncias
pessoais de salde dos seus amigos pessoais, 17% recorreram a este recurso para lembrar
ou memorizar outras pessoas que sofreram de uma certa condicdo de salde e 15%
obtiveram informacdo de salde desses sites. De referir que a atividade dos utilizadores da
internet nem sempre fica pela simples leitura, mas também partilha online de indicadores
de saude (como o peso, dieta, exercicio, rotina) ou de sintomas (27%), pela postagem de
comentérios, questdes ou informacdo sobre a sua salde ou questdes médicas em sites
generalistas ou em sites de saude ou de noticias, que permita comentérios e discussao
(6%), pela partilha online através de posts sobre a sua experiéncia com um determinado
medicamento ou tratamento (4%), ou a sua opinido sobre um médico (4%) ou sobre um
hospital (3%). Destaca-se ainda o facto de 9% dos utilizadores de redes sociais terem
iniciado ou aderido a um grupo relacionado com a salde num site de uma rede social
(Fox, 2011).

Diariamente, sdo conduzidas mais de 12,5 milhGes de pesquisas em computador
relacionadas com a saude na World Wide Web. Baseando-se numa meta-anélise de
publicacGes, Eysenbach (2003) estima que, num mundo desenvolvido, cerca de 29% de
pessoas com cancro usam a Internet e, aproximadamente, 2,3 milhdes de pessoas que
vivem com cancro estdo online. Além disso, 15 a 20% das pessoas com cancro usam a
Internet “indiretamente” através de familiares e amigos. O autor distingue quatro areas de
uso da Internet: comunicacao (correio eletrénico), comunidade (Grupos de Ajuda Mutua
virtuais), contetdo (informacdo de saide na World Wide Web) e comércio on-line. Os
grupos de apoio online de saude sdo classificados em dois tipos:

- Tipo Compreensivo, que se caracteriza por um vasto conjunto de servi¢os (grupos
interativos, possibilidade de contactar com um especialista e obter avaliacdo, analise de
decisdo e planeamento de exercicios, orientacfes individuais com vista a alteracoes
comportamentais e enciclopédias);

- Tipo Interativo — nem sempre é necessaria a intervencdo de um moderador qualificado
para orientar os foruns. A adeséao é voluntaria, havendo liberdade para saida e regresso ao
grupo, sem regras formais, havendo, no entanto, regras de comportamento (Finfgeld,
2000).

Mais recentemente, Demiris (2016) concluiu que os consumidores estdo aptos a participar
ativamente no processo de tomada de deciséo e a ser envolvidos nos mesmos. No entanto,

colocam-se desafios como a literacia em saude e a divisdo digital, que tém impedido de
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maximizar o potencial das ferramentas informaticas de consumo em salde, com uma
porcao significativa de populacdes carentes de acesso e utilizagéo.

Como refere Fox (2011), a vida social da informacdo de saude é robusta. A conversacao
online é impulsionada por duas forgas: 1) a disponibilidade das ferramentas sociais e 2) a
motivacdo, em especial entre as pessoas que vivem com condi¢Bes cronicas, para se
conectarem uns com 0s outros. Ja Eysenbach (2008) considera que a Web 2.0 teve os
seguintes impactos na area da medicina e saude: a) na criacdo de ligacBes entre as
pessoas, por sustentar uma rede de relacGes e incrementar a colaboragdo; na participagéo,
por estimular a partilha de conhecimentos entre cientistas, profissionais de salde e
pessoas doentes. Esta participacdo é considerada como uma oportunidade para que as
pessoas doentes se empenhem na pesquisa de informacao sobre salde, como também para
fomentarem relacfes formais e informais entre as pessoas doentes e 0s prestadores de
cuidados de saude.

Em relacdo ao conteddo de websites de grupos de suporte, Harrison, Barlow e Williams
(2007) verificaram que a maioria (97,5%) presta informacdo médica e alguma forma de
aconselhamento, especialmente sobre tratamento (88,1%); 93,75% presta informacéo néo
médica com novos itens (77,5%) e sdo um diario de eventos (61,3%). Em relacdo a sua
interatividade, a excecdo de um website, todos tinham alguma forma de interatividade,
sendo que se destaca o facto de 52,5% dos sites oferecerem um férum de discussao e
63,8% uma linha de apoio. A acessibilidade para utilizadores com deficiéncia é limitada a
apenas 16,3%. As conclusdes do estudo apontam para que 0s grupos de suporte em saude
fornecem informaces e suporte Gteis; contudo, a maioria ndo explora todo o potencial do
website, nem os atualiza regularmente.

A web pode entdo ser usada para a aquisicdo de informacdes de salde de fontes
interpessoais, como membros de grupos de apoio online, fontes cientificas e
organizacionais, fontes dos meios de comunicagdo social, materiais impressos como
jornais ou folhetos, e até mesmo profissionais de saude (Rains, 2014). As pessoas com
doenca oncologica tém razdes significativas para procurar informagéo e suporte online,
pois contactam com informacdo complexa sobre a sua doenca e tém de lidar com o
sofrimento fisico e psicolégico inerente a sua situacdo de doenca (Chung & Kim, 2008).
A mediacdo da comunicagdo atraves do computador pode ser muito eficiente no
estabelecimento dos lagos sociais por facilitar a sua manutencdo (Recuero, 2004a;
Gaspar, 2005). Se ha quem considere o ciberespaco um espago marcado pela diferenca e
pelo conflito, ha também quem o considere marcado pela cooperacdo e solidariedade,
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onde, para Silva (2004) coexistem todo o tipo de sentimentos que podem ser expressos
pelas pessoas. A interacdo tem subjacente um processo dindmico, com um continuum,
que poderé sofrer mudancgas em grau e intensidade ao longo do tempo (Silva, 2004).

A inclusdo digital é, para Warschauer (2006), uma faceta da inclusdo social que consiste
em propiciar o direito de acesso ao mundo digital para o desenvolvimento intelectual,
promover espacgos para praticas culturais significativas que capacitem os participantes e
na aptidao técnica de agir no ciberespaco, de criar e produzir significados e sentidos no
mesmo. Este autor sustenta ainda que o acesso as Tecnologias da Informacdo e da
Comunicacdo é uma necessidade e uma condi¢do-chave para superar a exclusao social na
sociedade da informacdo. Por outro lado, os cibercontactos podem evoluir para o
desenvolvimento de amizades exclusivamente online, ou resultarem mesmo em encontros
face-a-face (Gaspar, 2005; Giddens, 2007; Schmidt, 2007).

O estudo de Antunes, Castro & Mealha (2005) que procurou estudar os contributo de
novos servicos de comunicacdo, assentes na Internet, para a manutencdo de relacdes
fortes, bem como para avaliar o seu potencial para o estabelecimento de novas relagdes
com individuos e institui¢cbes, verificou que os participantes usaram a Internet para
estabelecer contactos com individuos que nunca tinham tido qualquer relacionamento
social no espaco fisico e que transpuseram o relacionamento para o espaco fisico. Os
motivos que os levaram a esse relacionamento fisico baseiam-se em: motivos pessoais,
onde se inclui o estabelecimento de novas amizades, curiosidade, desabafar e o debate de
assuntos pouco ou muito interessantes; e motivos profissionais, onde se inclui o
esclarecimento de duvidas, informacdes sobre a atividade, troca de impressGes com
individuos da mesma area, aquisicdo de produtos e prestacdo de servigos. Dos que
transpuseram a relacdo para o espaco fisico apontaram como mais-valias o
estabelecimento de uma nova amizade; a disponibilidade do interlocutor para ouvir,
apoiar e aconselhar; o conhecimento de outros individuos por intermédio dessa pessoa; o
conhecimento de novos locais; 0 enriquecimento da sua colecdo; a obtencdo de novas
informacdes ou conhecimentos e aquisicdo de bens. Apenas uma pequena parte referiu
néo ter retirado qualquer mais-valia.

As pessoas que procuram informag6es sobre cancro na web s&o mais propensas que 0S
que ndo o fazem a sentir um sentimento de autoeficacia em relagdo ao enfrentar da
doenca, tém maior percecdo do suporte social e mais conhecimento sobre as taxas de
sobrevivéncia do cancro (Rains, 2014). A internet pode servir como meio de comunicacgao

para que os individuos partilhem informacdo e suporte emocional sobre o cancro,
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capacitando os consumidores de informacédo sobre o cancro para agir como atores sociais
competentes, e permitir-lhes que se tornem cada vez mais envolvidos nos seus proprios
cuidados de saude (Ziebland, 2004; Ziebland et al., 2004).

Zancheta et al. (2016) sintetizam os seguintes beneficios das pessoas doentes que
participam numa rede social digital: o apoio que contribui para uma tomada de decisdo
solida, uma melhor gestdo da emocéo, ligacdo e apoio; maior capacidade de resolugédo de
problemas e oportunidades de partilha de informacdo; aproveitamento da sabedoria
coletiva de outros bloguistas e dos profissionais de saude; sentir-se habilitado a assumir
mais responsabilidade pela participacdo em decisdes clinicas, financeiras e relacionadas
com a saude; ter uma plataforma de advocacia para pessoas doentes e suas familias;
privacidade e liberdade dos blogues anonimos que podem facilitar um sentido de
identidade e pertenca social, evitando o estigma social e ajudando na busca de
informacao.

Em Portugal, o estudo da Sociedade Portuguesa de Oncologia (SPO) (2011) sobre o Grau
de conhecimento, percecBes e comportamentos face as doencas oncoldgicas aponta que a
televisdo surge como a fonte primordial para a obtencdo de informacGes sobre as doencas
oncologicas, seguindo-se os familiares e amigos, os jornais, a Internet e os folhetos
informativos. Quase 60% dos inquiridos referiram ndo pesquisar proativamente
informacdes sobre cancros. De entre 0os que pesquisam (41,1%), a Internet é o principal
meio de referéncia, sendo utilizado por mais de trés quartos dos inquiridos.

A internet pode também ajudar os familiares de pessoas com doenca oncoldgica a obter
conhecimento e compreensao sobre a doenca do seu familiar para que possam suporta-lo
e serem suportados nas suas préoprias necessidades, pois também investem fisica e

psicologicamente na luta contra a doenga (Chung & Kim, 2008).

1.1. O Blogue

O conceito formal de Weblogue, blog, ou em portugués blogue, foi implementado,
inicialmente, no website designado por “Scripting News” criado por Dave Winer, em
1996 (Nardi et al., 2004). Contudo, o primeiro blogue foi criado por Jorn Barger, em 17
de Dezembro de 1997 (Querido & Ene, 2003; Barbosa & Granado, 2004; Silva, 2005;
Anahory, 2006; Canavilhas, 2006; Cruz, 2008; Baltazar, 2009; Amaral, Recuero &
Montardo, 2009; Lemos, 2009).
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A abreviatura blogue, por sua vez, foi criada por Peter Merholz, que, por brincadeira,
desmembrou a palavra weblogue para formar a frase we blog (nés blogamos) na barra
lateral de seu blogue Peterme.com, em Abril ou Maio de 1999. Pouco depois, Evan
Williams do Pyra Labs usou blogue tanto como substantivo, como verbo (to blogue ou
bloguear, significando editar ou postar num weblog), aplicando a palavra bloguer em
conjuncdo com o servico Bloguer, da Pyra Labs, o que levou a popularizacdo dos termos
(Wortham, 2007; Viana, Prado & Santos, 2009; Amaral, Recuero & Montardo, 2009). O
sufixo log refere-se aos diérios de navegacdo, onde os capitées informavam as latitudes e
longitudes percorridas a cada dia, bem como pontos de referéncia geograficos ou
incidentes ocorridos. Ja& o fragmento web assinala a transposicdo desses guias de
navegacao para a rede mundial de computadores (Trésel, 2009).

Embora ndo seja consensual, o primeiro blogue portugués tera sido Macacos sem galho,
foi criado a 30 de Marco de 1999 (Canavilhas, 2006; Rodrigues, 2006), por Pedro Couto e
Santos e ainda esté ativo.

N&o ha grande anuéncia em termos de definicdo de blogue, pelo facto do mesmo ser uma
tecnologia em transi¢édo (Ojala, 2005; Torio, 2005). Contudo, surgem diversos conceitos
na literatura. Em geral, os blogues sdo definidos como jornais online, ou um website
atualizado frequentemente, com entradas arquivadas apresentadas com ordem cronoldgica
inversa (Walker, 2003; Nardi et al., 2004; Wijnia, 2004; Dan Li, 2005; Gaspar, 2005;
Ojala, 2005; Stephens, 2006; Schmidt, 2007; Baltazar, 2009; McCullagh, 2008; Pestana,
2010; Baker & Moore, 2011; Watson, 2012), com uma hierarquia de contetdos de texto,
imagens e ficheiros multimédia organizados, e acessivel através de um browser (Querido
& Enes, 2003), que funcionam como memdrias online em curso (Gillet, 2007).

Numa Unica pagina, acessivel de uma Unica interface, sdo publicados contetudos (Querido
& Enes, 2003; Watson, 2012), que séo lidos e comentados instantaneamente pelos leitores
(Querido & Enes, 2003), que se transformam em autores (Querido & Enes, 2003; Viana,
Prado & Santos, 2009; Zago, 2009). Trata-se de uma nova forma de cultura, também
designada por cibercultura, em que ha prolongamento da oralidade e da escrita (Silva,
2004). Estamos perante uma nova relacdo do sujeito com a escrita, que atualiza sentidos
que ja circulavam sob a forma de citacdo e que agora circulam sob um novo formato,
adequados, incorporados ao texto como se fossem pronunciados pela primeira vez, o que
satisfaz o mito da originalidade, tdo relevante na autoria (Oliveira, 2011).

Marques (2004, p. 102) define blogue como um depositério de pensamentos e opinides

pessoais e ndo passa de uma reunido e simplificacéo de outros conceitos de comunicacao
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que ja existiam. E uma amalgama entre website, forum de discussdo e newsgroup, com
capacidade de edicdo e atualizacao rapida de conteudos.

Habitualmente, os posts dos blogues surgem em ordem cronoldgica inversa, 0 que
evidencia a frescura dos blogues, mostrando o que é novo em primeiro lugar. Além da
funcéo de registo, os blogues valorizam a atualizacdo da informacéo e a sua propensao é
totalmente apoiada por instrumentos do autor do blogue (Dan, Li, 2005).

Cruz (2008) refere-se a blogue como um diéario na Web, com apontadores para outros
sites, cuja informacdo estd organizada da mais recente para a mais antiga (em post),
frequentemente atualizado com opinides, emocdes, factos, imagens, entre outros.
Disponibiliza um indice de entrada e pode conter apontadores para outros sites. Os seus
autores podem ser pessoas em nome individual e/ou coletivo (Quiggin, 2006; Cruz,
2008), podendo estar abertos a todos ou afetos a uma comunidade fechada, discutindo
temas especificos de interesse para esse grupo.

Um blogue pode ser considerado um diario, mas em formato eletronico (Rodrigues, 2004;
Quiggin, 2006; Pires, 2006; Gurak & Antonijevic, 2008; Baltazar, 2009), nalguns casos
formas simples e modernas de contar histérias do dia-a-dia (Rodrigues, 2006). Tal como
qualquer outro diario ndo tem obrigatoriedade de atualizacdo, nem de posts diariamente
(Comm, 2006; Pires, 2006). Pdvoa (2005), por sua vez, refere que os blogues sairam da
fase de simples diarios pessoais para ferramentas de comunicacdo com alta capacidade de
acao e respetivo retorno.

A blogosfera é definida como uma comunidade e conteddos que constituem os blogues
(Pires, 2006; Schmidt, 2007); isto é, o conjunto de quem faz (bloguista, em Portugal;
blogueiro, no Brasil) de quem disponibiliza e de quem I€é os blogues (Pires, 2006). O Dia
do Blogue é comemorado no dia 31 de Agosto (devido a uma semelhanca com a data
31.08. com a palavra blog), propondo-se a promogéo da descoberta de novos blogues e de
novos bloguistas (Wikipédia, 2017).

Importa distinguir blogue de pagina pessoal, definida como um website produzido por um
individuo (casal ou familia) que se centra em torno da personalidade e identidade dos seus
autores (Cheung, 2000). Contudo, esta definicdo partilha bastante do que é um jornal
pessoal, que € sobre a experiéncia do bloguista e estados psicolégicos (Blood, 2000).
Jung, Youn & McClung (2007) afirmaram que a maior diferenca entre os blogues e as
paginas pessoais resultam do software utilizado para a sua producdo. Gurak e Antonijevic
(2008), ao referirem-se a psicologia do blogging, defendem que os blogues estdo

estruturados em torno do “processo do eu” e “ouve-me ao longo do tempo”, enquanto que
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as paginas pessoais centram-se na “esséncia do eu” ¢ os chats apontam para 0 ouve-me
neste momento. Blogging emergiu como um fenémeno social (Torio, 2005), como um
evento comunicativo duplo (Gurak & Antonijevic, 2008), em que a pessoa da
comunicacgdo é transformada dentro do préprio processo de comunicagdo (Slater, 2012).
A utilizacdo da linguagem é comportamento social e cultural que possuem motivos. A
proposta de interacdo entre duas ou mais pessoas tem inerente a cooperacdo para que a
interlocugcdo decorra de forma adequada. Contudo, cooperagdo pode nédo significar
comunicagdo, mas pode conduzir a mesma (Oliveira, 2006).

A frase de que o blogue é um descendente da pagina pessoal (McKinnon, 2001) é
contestavel pelo facto do mesmo se concentrar no objetivo de autoexpressdo do blogue
enquanto contempla a sua énfase na funcdo construtora da comunidade. As diferengas
entre ambos centram-se na atualizacdo frequente e no envolvimento do leitor, pois
permite que 0s mesmos comentem e tenham uma discussdo tanto com o bloguista, como
com o0s que o leem, o que o torna social (Duermyer, 2016). Todavia, deve ser reconhecido
que h& uma forte semelhanca entre paginas pessoais e blogues quanto ao seu conteudo e
forma (Dan Li, 2005).

Recuero (2004a; 2004b) fez a distincdo de duas grandes categorias de weblogs: diarios
eletronicos e publicacgdes eletronicas. Os diarios eletronicos referem-se a vida pessoal de
cada individuo e funcionam como diarios intimos. As publicagbes eletronicas
caracterizam-se pela informacdo transmitida centrada num determinado assunto
(habitualmente com um tema central), em que 0s comentarios pessoais sdo evitados. A
autora faz, também, referéncia as publicacdes mistas, que derivam das duas anteriores, em
que ha um misto de informagdo com comentarios pessoais.

Apesar das pequenas diferencas entre as diversas defini¢des, ha aspetos consensuais. Os
posts dos blogues sdo identificados até ao momento em que sdo criados e
consequentemente organizados na ordem cronoldgica. A énfase na linearidade temporal
sugere que a caracteristica de arquivo seja idiossincratica dos blogues, como um
instrumento documental, bem como os seus precedentes diarios ou jornais. A informacao
atil é reunida e postada no blogue para futura referéncia. A acessibilidade online dos
blogues satisfaz a necessidade de aceder a informacdo em qualquer lugar e a qualquer
hora (Dan Li, 2005; Ojala, 2005; Baltazar, 2009).

A apresentacdo dos blogues é considerada rica, podendo satisfazer algumas motivacoes
especificas dos bloguistas. Sendo um novo membro da Comunicacdo Mediada por

Computador, os blogues assemelham-se com as paginas pessoais numa forma mais
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adiantada deste tipo de comunicacéo, tendo implantado novos conceitos e caracteristicas
(Dan Li, 2005).

Os posts dos blogues séo os elementos mais fundamentais dos blogues. Um post dum
blogue tipico inclui um titulo, uma mensagem de texto e uma indicagdo do tempo que nos
refere quando o post foi escrito, cujo controlo sobre 0s mesmaos recai, totalmente, sobre os
bloguistas. A pagina indice de um blogue, habitualmente, exibe um ndmero limitado de
posts (Dan Li, 2005), ainda que tal possa ser gerido pelo autor. Quando sdo colocados
novos posts, 0s posts antigos ndo serdo mostrados na pagina de indice, mas arquivados
(Dan Li, 2005).

A forma mais comum de organizar os arquivos é por ordem cronoldgica, em que 0s
leitores podem aceder a posts passados, clicando nos links para certos meses ou semanas.
De modo a ajudar os leitores a localizarem posts de interesse, os bloguistas definem
categorias e assinalam posts a categorias, quando os escrevem (Dan Li, 2005).

Os blogues sdo produtos de instrumentos ou plataformas de blogging, que automatizam a
publicagdo, 0 que sem a sua existéncia se tornava mais complicado (Rodrigues, 2004;
Dan Li, 2005; Baltazar, 2009), por requerer conhecimentos periciais na area da
informatica e o recurso a software nem sempre disponiveis para a maioria da populacéo.
Com estes novos instrumentos, a atualizacdo dos blogues tornou-se um assunto que se
resume a poucos clicks: abrir uma péagina web, entrar numa conta, escrever o texto numa
caixa de texto, submeter através de um click e a atualizagdo esta concluida (Dan Li, 2005;
Graves, 2007; Baltazar, 2009). Silva (2005) menciona que para proceder a atualizacdo do
blogue basta fazer uma coisa tdo simples como enviar um email com o respetivo texto. A
Unica regra de participacdo € compartilhar um idioma com o0s seus interlocutores
(Canavilhas, 2006).

Os blogues transcendem a linguagem, tempo e espaco. Por serem informais, sdo aceites
lapsos gramaticais e erros resultantes da dactilografia (Ojala, 2005). Refira-se também a
importancia da atualizacdo constante, pois quando tal ndo acontece a vida do blogue é
curta (Rodrigues, 2004).

Através dos blogues é oferecida a possibilidade do seu autor apresentar, ou ndo, a sua
identidade, surgindo todo um conjunto de novas identidades (Correia, 2003; Barbosa &
Granado, 2004; Rodrigues, 2006; Stephens, 2006; Wang, Jiang & Ma, 2010; Rios, 2010).
Se por um lado ha autores que assumem a sua identidade real, ddo o seu verdadeiro
nome, responsabilizando-se assim por todas as suas afirmagdes e comentérios, outros ha

que utilizam nomes ficticios, assumem novas identidades e agem como se o seu ‘eu’ fosse
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aquele que esta ali (Rodrigues, 2004: 21), construindo-se imaginarios individuais ou
coletivos (Rodrigues, 2006). Desta forma, € permitido que se diga 0 que Se pensa e que,
possivelmente ndo se diria de outra forma (Rodrigues, 2006). Herring et al (2006)
verificaram que a maior parte dos autores dos blogues fornecem alguma informacao
pessoal identificavel e que esta tendéncia aumenta ao longo do tempo. E fornecido o seu
primeiro nome ou 0 nome completo, alguma indicacéo da sua profissdo de forma explicita
ou implicita. Esta questdo relaciona-se com a reputacdo perante 0s pares, que é resultado
de uma interpretacdo, nem sempre racional ou objetiva (Goffman, 1959). Quando hé&
incertezas em relacdo a identidade de outros, pode haver diminuicdo da confianca e
destruicdo da coacdo (Tanis & Postmes, 2005) e restricdo da capacidade de apoio e
expressao da solidariedade social (Spears et al., 2002).

As novas tecnologias da informacdo tém dado origem a um novo desenvolvimento na
problematica da identidade. As pessoas, de forma individual ou coletiva, constroem a sua
identidade (Correia, 2003; Gurak & Antonijevic, 2008), integrando-se numa comunidade
ou separando-se da mesma, afirmando-se pela autonomia e diferenca em relacdo aos
outros (Correia, 2003). A assungdo da identidade verdadeira produz um efeito de
transparéncia (Rodrigues, 2006).

Com o objetivo de se protegerem, alguns autores dos weblogs recorrem ao uso de uma
alcunha, cognome ou um nome falso (Correia, 2003; Rodrigues, 2006), acabando por
preferir ndo revelar outras informagdes como o local onde residem ou pessoas suas
conhecidas (Correia, 2003), permitindo a expressao de vérias facetas da personalidade de
cada um (Recuero, 2004b). Esta situacdo ndo se circunscreve, unicamente, as pessoas
com dificuldades de comunicagdo que aproveitam a Internet para assumir um novo “eu”,
ou talvez o seu proprio eu (Rodrigues, 2004).

Os blogues permitem que qualquer eu com qualquer identidade diga o que pensa, 0 que,
presumivelmente, ndo o faria de outra forma (Rodrigues, 2004). Trata-se do que
Sandelowski (2002) designa por dispensabilidade dos corpos no ciberespacgo (traducéo
nossa), ou seja, ser qualquer corpo, gerando a esperanca de que 0s seres humanos sdo
capazes de transcender o género, o racial, a deficiéncia, a desfiguracdo, a dor e corpos
mortais, que tradicionalmente serviram para limitar o potencial humano e a liberdade. O
desejo de um ambiente livre de corpo (traducdo nossa) € o anseio por um contexto livre
de constrangimentos e preconceitos.

Verifica-se uma grande quantidade de blogues com autor desconhecido, mas que tem
muitos leitores; contudo, podem n&o inspirar tanta confianca (Rodrigues, 2004). A
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credibilidade pode ser compreendida como a qualidade percebida que se estabelece numa
relacdo entre sujeitos (Lisboa, 2011). A variedade de géneros adotada na escrita destina-
-se a construir uma audiéncia (Kress et al., 2013), pois tal como refere Clark (2008) If you
write it well, readers will come. Ao referir-se a Aristételes, e a propoésito da credibilidade,
Serra (2006a: 2) defende que se, por um lado, € a credibilidade do orador que torna o seu
discurso credivel (...), por outro ¢ a credibilidade do discurso que revela o orador como
credivel, tratando-se de uma relacdo dialética no duplo sentido, entre credibilidade do
orador e credibilidade do discurso. Um blogue pode conquistar credibilidade se os
bloguistas ja conhecidos, providos de uma certa reputacdo e prestigio, transferirem para o
blogue a credibilidade que ja tém off-line, a que se aplica a lei da transferéncia. Pode
também estar patente a lei da associa¢do, no caso dos blogues coletivos, em que um ou
varios elementos sdo conhecidos, mas ndo a sua totalidade. Todavia, impde-se a
continuacdo da demonstracdo de certa competéncia, honestidade e benevoléncia em
relacdo ao auditdrio (Serra, 2006b).

O protétipo de um blogue é um website, onde o bloguista apresenta links para recursos
online ao longo do mesmo, com breves comentarios nos links (Blood, 2000, 2002). Os
links sdo utilizados para credibilizar as fontes, oferecer informacdo de base e mostrar
associacdo com a comunidade online ou colegas bloguistas (Dan Li, 2005). Criam-se
circulos que originam uma rotina e uma comunidade, em que o leitor de um determinado
blogue acaba por ir espreitar outros, ler o que dizem e se for também autor de um desses
sites, talvez até comente determinadas situacfes que vé& num espaco vizinho (Rodrigues,
2004). A este respeito Recuero (2003, 2004b) menciona que a comunidade virtual é um
elemento do ciberespago, mas é existente apenas enquanto as pessoas realizarem trocas e
estabelecerem lagos sociais.

As conexdes ndo sao feitas de modo aleatdrio, mas de modo intencional, em que os lagos
sociais sdo estabelecidos sob prismas muito especificos de interesses comuns (Recuero,
2004a). Com refere Abreu (2009: 8) a estrutura da Internet permite mais do que a troca
de informacdes armazenadas; possibilita a troca de informacbes sonhadas pelos
internautas, desejadas, criadas por cada um que se liga a Rede Mundial. Através dos
blogues da-se a constituicdo de estruturas sociais (Amaral, Recuero & Montardo, 2009),
que podem ter diferentes (mas sobrepostos) conjuntos de regras processuais que também
atuam como indicadores de filiagdo (Schmidt, 2007). E comum, entre bloguistas que se
leem mutuamente e com frequéncia, ler uma informag&o num blogue e ao percorrer a sua

rede verificar-se que se comenta esse mesmo assunto, embora possa acontecer de forma
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diferente por cada um ter o seu estilo de escrita (Aquino, 2009). Tal como defende Capra
(1997), o comportamento humano estd ligado ao comportamento do grupo e
interconectado com o comportamento da sociedade através de redes.

As hiperligacdes nos blogues podem ser classificadas em trés tipos: in-text links, blogrolls
e blogrings. A sua forma mais comum sdo as in-text links e estdo, habitualmente,
incluidas no corpo do texto dos posts dos blogues. Blogroll ¢ uma colecdo de links a
outros weblogs (Quiggin, 2006). Blogring permite que um grupo de blogues ou websites
com interesses semelhantes submeta o material para apontar um para o outro, formando
um tipo de anel. O clique em links anteriores, prévios ou casuais conduzira o leitor ao site
seguinte e assim por diante. Os bloguistas podem ter os seus blogues listados no blogring
e reciprocamente colocar um sinal ou um botdo para o exibir aos seus membros. As
pessoas podem categorizar 0s seus posts, fotos e links com qualquer classificacdo que lhes
faca sentido. A funcdo bésica das hiperligacdes, inerente aos blogues, foi expandida a
muitos outros usos, que podem formar uma comunidade baseada em interesses mutuos
(Dan Li, 2005).

Os assuntos abordados nos blogues capacita-0s para agregar uma rede a sua volta
(Rodrigues, 2004, 2006). Gurak e Antonijevic (2008) referem que os blogues ilustram a
fusdo de elementos-chave do desejo humano como a expressao da identidade de alguém,
a criacdo de uma comunidade e a estruturacdo de experiéncias passadas e presentes.

As comunidades virtuais sao definidas por Rheingold (1996: 18) como agregados sociais
surgidos na Rede, quando os intervenientes de um debate o levam por diante em ndmero
e sentimento suficientes para formarem teias de relacGes pessoais no ciberespaco. Esta
defini¢cdo pode apontar para a confusdo com os chats onde a conversa decorre em tempo
real. Rodrigues (2004) faz a distingéo referindo que os blogues permitem que a discusséo
ocorra dado o elevado nimero de pessoas que aderiu a esta nova “moda da net”, por
permitirem que determinados assuntos se debatam num periodo de tempo consideravel e
que as discussbes entre bloguistas se tornem uma pratica corrente. Esta situacdo &,
também, justificada pelo facto de se irem estabelecendo relacbes de cumplicidade ou
discordia. Sdo partilhadas e adicionadas ideias e opinides entre 0s varios participantes, em
que a componente afetiva € um indicador bastante forte e motivador da agdo coletiva
(Postmes, 2015).

Eysenbach et al. (2004) simplificam ao defender que as comunidades virtuais sdo redes
sociais criadas e relacionadas através de meios eletrénicos. Ja para Gradim (2004), a

comunidade é definida como os que partilham ou tém algo em comum, como 0 espago
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fisico, problemas, crencas religiosas, interesses ou ideologias. A mesma autora defende
que este grupo € formado a partir do processo de comunicacdo entre 0s seus elementos
que lhe atribuem significado, ddo sentido a normas sociais e estabelecem regras,
hierarquias e um patriménio comum que constitui o espolio dessa comunidade. Typaldos
(2000 cit. por Mieszkowski, 2000), apresenta doze principios, em niveis distintos e
hierarquicos, para que as comunidades virtuais possam ser consideradas como tal:
Objetivo; Identidade, Reputacdo, Governo, Comunicac¢do, Grupos, Ambiente, Fronteiras,
Confianga, Troca, Expressdo e Historia. No caso dos blogues ha como que uma espécie
de espirito de pertenca a uma comunidade (Rodrigues, 2006: 159), em que cada blogue
tem a sua rede social subjacente, composta pelos bloguistas e pelas suas relagdes sociais
(Wang, Jiang & Ma, 2010).

Ao transferir o conceito de comunidade virtual para a satde, Demiris (2006) defende que
esta se refere a um grupo de pessoas e a estrutura social coletivamente criada,
desenvolvida com base na utilizacdo de telecomunicacGes com o proposito de realizar, de
uma forma coletiva, atividades e formagéo relacionadas com a salde, a formacédo pessoal,
plataformas de apoio, foruns sobre temas relacionados com doencas e seus tratamentos,
partilha de documentos, aconselhamento por especialistas e manutencdo de
relacionamentos além dos presenciais. O seu objetivo € apoiar pessoas doentes,
cuidadores, familiares e prestadores de cuidados de saude, proporcionar a troca de
informacdo entre pessoas que ndo tém a possibilidade de estar em presenca fisica num
determinado local e/ou hora.

Os blogues apresentam alguns elementos comuns, como: uma ideologia dominante, a
permanéncia no tempo, uma atividade constante e uma afinidade ao nivel das relagdes
sociais estabelecidas (Rodrigues, 2006). Tal vai ao encontro da definicdo de Demiris
(2006) das comunidades virtuais de doentes, que envolvem apenas doentes e seus
familiares que se associam a grupos de entreajuda entre pares, com quadro clinico e
tratamentos semelhantes. O objetivo destas comunidades é a resolucdo de problemas
comuns, partilha de informacdes, expressao de sentimentos, apoio mutuo e criacdo de
empatia.

Os comentarios sdo um instrumento de resposta (Gaspar, 2005), através dos quais 0S
leitores podem responder aos posts dos blogues que lhes interessam (Dan Li, 2005;
Quiggin, 2006; Lupton, 2012). Os comentarios funcionam, ndo s6, como um canal atraves
do qual bloguistas e leitores comunicam, mas também adiciona perspetivas aos posts dos
blogues para enriquecer o seu conteudo (Dan Li, 2005), podendo ser considerado um
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espaco de interacdo, de debate (Recuero, 2004b; Braga, 2009; Lupton, 2012),
proporcionando dinamismo ao site (Recuero, 2004b). Os sistemas de comentarios
assumem particular relevancia na criagdo de uma comunidade entre o autor e o blogue e
os leitores, ndo sendo, contudo, indispensavel, pois o relacionamento pode estabelecer-
-se, também, através de correio eletronico ou de outros meios (Barbosa & Granado,
2004).

Templates, ou em portugués padrdes, sdo configuracOes pre-existentes fornecidas pelas
ferramentas do blogging para que os bloguistas os apliquem. Além dos padrdes pré-
-definidos, podem escolher alternativas oferecidas pelos instrumentos de blogging ou por
uma outra pessoa. Além disso, os bloguistas com conhecimentos técnicos podem
personalizar padrbes, modificar o layout, tipologia e cor dos esquemas. Alternativamente
podem também desenhar os seus préprios padrdes a partir do zero. O uso de padrdes
permite que os bloguistas ndo-orientados tecnicamente possam ter um olhar profissional
na interface do seu blogue. Na mesma perspetiva, os padrfes oferecem um local para
bloguistas com capacidades informaticas que promovem a apresentacdo da sua
criatividade e personalidade através do design (Dan Li, 2005).

O conteudo dos blogues inclui links a recursos online, trabalhos criativos, fotografias e
até clips de audio e video. Os bloguistas sdo também criativos em personalizar a
aparéncia dos blogues (Dan Li, 2005). O humor é uma caracteristica que consegue reunir
um grande nimero de bloguistas e utilizadores (Rodrigues, 2004).

Orihuela e Santos (2004) apontam trés vantagens na utilizacdo de blogues: facilidade de
criacdo e manuseamento das ferramentas de publicacdo; o facto da ferramenta
disponibilizar interfaces que permitem ao utilizador centrar-se no conteudo; e a existéncia
de funcionalidades como comentarios, arquivo, entre outras. Esta facilidade de
manuseamento é ilustrada por Pires (2006) ao afirmar que um blogue pode ser criado em
cinco minutos, gratuitamente, por qualquer pessoa que tenha acesso a Internet, saiba ler,
escrever e manipular um rato, um teclado e um browser. Uma vez criado, em segundos
pode fazer a sua primeira entrada ou post e publica-la para que todo o Mundo possa ler.

Um blogue, ao ser um canal flexivel de comunicacdo, serve pessoas com diferentes
objetivos. Além disso, o seu contelido é sujeito a vontade livre do seu criador (Dan Li,
2005), o que o torna subjetivo (Wijnia, 2004). Canavilhas (2006) aponta, de forma
resumida, duas caracteristicas dos blogues: baixo custo e facilidade de manuseamento. Ja

Rodrigues (2006) considera como caracteristicas fundamentais apresentadas pelos
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blogues a liberdade criativa, a instantaneidade, a interatividade e auséncia de
constrangimentos economicos.

Como consequéncia, temos uma grande variedade de blogues em relacdo a sua qualidade,
contetdo e ambicdo (Walker, 2003; Baltazar, 2009), o que levou Dan Li (2005, p. 26) a
afirmar que os blogues estdo a construir uma subcultura no ciberespaco. Na blogosfera a
questdo quem Ié assume maior importancia do que quantos leem. Considerados como a
nova tendéncia na comunicagdo na Internet (Reese et al, 2007), com uma popularidade
crescente no final do século XX, os blogues tém sido alvo de evolugdo e integram varios
formatos, como o fotoblog (ou fotolog), o videoblog (ou vlog) ou moblog (para
tecnologias moveis como o PDA) (Cruz, 2008). Enquanto que nos fotologs, o privilégio é
para as imagens, nos blogues, é para o texto (Recuero, 2004a). Os blogues incentivam nio
apenas a expressdo textual, mas também a expressdao visual através dos seus icones,
memes, selecdo de template, esquema de desenho e cores, titulos, barras laterais, sele¢ao
de imagens e folha de rosto (Hookway, 2008).

Apesar da diversidade, e uma vez que permite partilhar conhecimento na Web de forma
instantanea, € o blogue tematico que tem vindo a impor-se (Cruz & Carvalho, 2006). Os
assuntos abordados nos blogues impulsionam a sua agregacao em rede (Rodrigues, 2006).
Os temas mais abordados por pessoas desconhecidas do publico que, por razdes
profissionais ou pessoais, dominam determinados assuntos em profundidade, centram-se
na politica, musica, literatura, humor, ciéncia ou ensino (Canavilhas, 2005).

H& uma rede de interesses a ligar os blogues, podendo mesmo considerar-se que se trata
de uma das marcas fundamentais da blogosfera, pois o0 alto grau de especializacdo dos
blogues, conduz (...) a criacdo de pequenas redes (Canavilhas, 2006: 20), que funciona
como uma marca distintiva de um determinado grupo tematico e ndo como um sistema
que impeca a entrada de novos blogues no grupo dos mais visitados (Canavilhas, 2006).
Além dos blogues individuais, ha também grande quantidade de blogues desenvolvidos
por grupos de pessoas, que abrangem dezenas de milhares de itens de contetdo
(Calishain, 2016), também designados por blogues coletivos (Gaspar, 2005; Baltazar,
2009).

Os weblogues tém sido comparados aos Agora da Grécia Antiga, a praga publica onde se
realizavam as assembleias (do povo e do exército, por exemplo) e reunides de caracter
comercial, civico, politico e religioso na Grécia Antiga, um espago onde todos podiam
expor as suas ideias, sugestdes e propostas (Ferreira, 2001; Rodrigues, 2004); contudo, na

maioria das vezes ndo h& premeditacdo do discurso e verifica-se, também, o recurso a
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imagem (Ferreira, 2001). Neste espaco aberto a todos os cidaddos, cada um pode
participar ativamente na sociedade. Blogging e estar numa rede social tornou-se uma
parte da identidade social de uma geracdo mais recente (Grodzinsky & Tavani, 2010).

O blogue tem ganho popularidade entre os varios utilizadores da internet (Wang, Jiang &
Ma, 2010). O numero crescente de blogues é um dos fenOmenos mais marcantes da
atualidade (Rodrigues, 2006) pelo que tém estado no centro das atencdes dos media
(Povoa, 2005). A dindmica informativa e o poder de comunicacgdo dos blogues tém sido
evidenciados em diversas publicagcbes como Veja, Bussiness Week e New York Times.
Este poder baseia-se no facto de permitir que qualquer pessoa expresse 0 Seu
conhecimento e opinides para qualquer um que se disponha a “ouvir’. A forca de
influéncia de um blogue comeca a manifestar-se quando o conteddo exposto é
interessante e os utilizadores conseguem acha-lo no oceano da informacdo da Internet
(Povoa, 2005).

Oatman (2005) fez referéncia a blogueomania devido ao numero de blogues que foram
criados diariamente. J& em 2007, estimava-se que existissem cerca de 112 milhdes de
blogues publicados e algo como 175 mil novos blogues séo criados todos os dias e
produzidos 1,6 milhGes de posts, ou seja dezoito por segundo (Lemos, 2009), sendo que a
maior parte dos blogues existentes sdo de raparigas adolescentes (McNeill, 2003; Dan Li,
2005; Schmidt, 2009). Os ultimos dados da State of the Blogosphere, de 2011, indicavam
a maioria dos bloguistas tém um blogue individual, sdo do género masculino, casados ou
a viver maritalmente, com idades compreendidas entre os 25 e 0s 44 anos, mas que um
terco tem idade superior a 44 anos (Technorati, 2011).

Os portugueses também aderiram a este novo meio de comunicagdo e informacdo. Em
Portugal, em janeiro de 2003, existiam 174 blogues. Desde entdo, o seu numero tem
vindo a aumentar de forma consideravel (Anahory, 2006). Em 2006 o nimero de blogues
portugueses com um namero de leitores superior a quinhentos por dia ndo ultrapassava 0s
quarenta (Canavilhas, 2006).

Na atualidade, e tal como foi noticiado pelo Diario de Noticias em 2016: Blogosfera esta
viva, de boa saude’ e até ja arrecada prémios”. Ao contrario do expectavel com a
emergéncia das redes sociais, que sdo mais imediatas, efémeras e menos profundas”
(Ribeiro, 2016 cit. por Morais, 2016), os blogues continuam a ter grande presenca e
atividade por se tratarem de uma forma ‘inovadora’ de pensar e analisar criticamente
aquilo que nos rodeia (Cullel, 2016, cit. por Morais, 2016). A semelhanca de outras
formas de producdo literéria, sdo reconhecidos os melhores blogues, com a organizagé&o,
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por exemplo, da gala dos Prémios Blogues do Ano, organizada pela TVI e que contou
com mais de dois mil candidatos (Morais, 2016).

A plataforma Blogs Portugal, que pretende ser a lista de blogues portugueses mais
completa, tem registados 705859 blogues, dos quais 54915 sdo com Facebook, 67332
com Twitter e 14725 com Instagram, com um total 27799 milhGes de visualizacbes nos
blogues desta rede. Os blogues estdo classificados em 44 categorias distintas, onde se
inclui a Medicina / Satde, com 126 blogues (Blogs Portugal, 2017). A este respeito Dan
Li (2005, p. 30) refere que a evolucdo da blogosfera pode ser comparada ao metabolismo:
sdo criados novos blogues diariamente enquanto que 0s antigos sdo abandonados.

H& uma taxa elevada de blogues descontinuados (Perseus Development Company, 2003),
que se justifica pela exigéncia de tempo e dedicacdo dos seus titulares (Rodrigues, 2006),
ou por ndo ter correspondido as suas expetativas antecipadas (Baker & Moore, 2011).
Acresce ainda que uma pagina perde credibilidade quando permanece pouco tempo
online, muda constantemente de endereco, € de dificil acesso ou tem conexdes que ja ndo
existem (Ferreira, 2001). O estudo de longitudinal de Herring, Scheidt, Kouper e Wright
(2006) verificou que ao longo do tempo ha tendéncia para menos postagem com entradas
mais longas e com menos imagens, havendo também propensdo para que os blogues se
tornem menos conectados entre si e com a restante web, a medida que o nimero médio de
links por entrada diminui.

A popularidade dos blogues aumenta as oportunidades dos individuos se tornarem autores
elou artistas através da publicacdo da sua vida didria e expressdo de opinides sobre
assuntos vulgares do quotidiano (Gillet, 2007). Cada um pode ser, em simultaneo, um
autor e o seu préprio editor, em que os tradicionais mecanismos de selecdo e filtragem do
discurso, deixaram de existir (Serra, 2006b), o que pode comprometer a credibilidade.

No entanto, blogging evoluiu nos ultimos vinte anos (Calishain, 2016). A forma de
apropriacdo dos novos dispositivos tecnoldgicos e dos processos através dos quais usam e
partilham tecnologia configura novas formas de mediacdo e posicionamento da pessoa
face a tecnologia (Damasio, 2005). H& blogues para quase todos o0s interesses
concebiveis, sendo que sdo também desenvolvidos por instituicdes e empresas (Calishain,
2016).

Os blogues requerem que a pessoa despenda muito mais tempo e esforco para produzir
mensagens (Dan Li, 2005; Rodrigues, 2006), do que simplesmente obté-la dos meios de
comunicagdo convencionais, como a televisdo, radio ou jornais. Escrever requer nivel

elevado de envolvimento cognitivo, o que ja ndo acontece quando se 1€ ou observa (Dan
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Li, 2005). Blogging, com um meio de comunicacdo intencional, é propositado e planeado
(Rubin e Perse, 1987). As pessoas que escrevem nos blogues desejam ser lidas por
alguém, procuram visibilidade e ser reconhecidos pelo publico e pelos seus pares
(Rodrigues, 2006). O leitor pode acompanhar a manutencdo do blogue e controla o
respeito pelas normas do grupo em que se encontra afiliado, sendo que o seu desrespeito
pode levar a sanc¢des (que podem passar pela auséncia de leitura dos outros cibernautas),
ou de distincdo (como por exemplo, o reconhecimento entre 0s pares pode ser feito
através de ligacOes dindmicas que remetem para os blogues distinguidos) (Gaspar, 2005).

Rayburn, Palmgreen e Acker (1984) sugerem que ao conhecermos as motivacGes das
pessoas para 0 uso de um determinado meio de comunicacao pode ser Util para prever o
contetdo do meio de comunicacao que irdo utilizar. Aplicando ao contexto dos blogues, o
conhecimento sobre a motivacao para blogging pode predizer o contetudo que o bloguista
escolhe para escrever. A este respeito Dan Li (2005) refere que de acordo com a
suposicdo de que as motivacdes podem ser um topico especifico, seria l6gico postular que
diferentes motivac6es conduzem a diversos topicos preferenciais. A forma como o blogue
é experienciado pode influenciar o nivel social de integracdo, desenvolvimento da
amizade e bem-estar psicologico.

As motivacdes para a criacdo e uso dos blogues descritas na literatura incluem recolha e
disseminacdo de informacdo, acompanhando tendéncias, passagem do tempo, auto-
-promocdo, desenvolvimento profissional, expressdo de emocgdes (McKenzie, 2008;
Baker & Moore, 2011). Além destas McKenzie (2008) refere a conexao com outros que
pensam/sentem de forma semelhante, receber retorno sobre o que pensam/sentem, forma
de entretenimento pessoal, clarificacdo de pensamentos e/ou emoc0es, libertacdo de
sentimentos/emocfes intensas, registam em crénica a sua vida, tém impacto nos
pensamentos/sentimentos dos outros ao partilharem a sua opinido, mantém as pessoas
com quem se preocupam atualizadas, decidem sobre as pessoas e conteldo que sdo parte
do meu blogue, expressam-se sem serem interrompidos e de uma forma publica (em vez
de privada), revelando pensamentos/emocdes que poderiam ser dificeis de dizé-lo alto,
criam uma comunidade e partilham as suas emogdes ao verem as reagcOes das outras
pessoas. Lemos (2009) defende que a criagdo dos blogues tem subjacentes os mais
diversos fins, refletindo um desejo reprimido pela cultura de massa, que se traduzem em
ser ator na emissdo, na producéo de contetdo e na partilha de experiéncias.

A Technorati (2011), no relatério State of the Blogosphere 2011, identificou como
principais motivacdes para blogging: partilhar pericia e experiéncias com outros, para
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exprimir as suas areas de interesse, promover o envolvimento com as suas areas de
paixdo, encontrar e conhecer pessoas com ideias semelhantes, obter reconhecimento
profissional, evoluir na carreira, fazer dinheiro ou suplementar os meus rendimentos, ser
publicado em media tradicional e manter os familiares e amigos informados sobre a sua
vida /negdcio.

Tem-se verificado utilidade na aprendizagem, organizacdo de ideias, dar sentido a
experiéncias, melhora do sentimento de satisfacdo da pessoa com as suas amizades e na
proximidade com os pares. No entanto, podem também verificar-se experiéncias menos
positivas em blogging, que se traduzem em sentimentos de isolamento e alienacdo que
decorrem de ataques pessoais ou de falta de reconhecimento. De referir que cada
bloguista tem o seu préprio estilo para interpretar a sua experiéncia (Baker & Moore,
2011). Por detrds dos blogues estdo pessoas, com caracteristicas especificas que
influenciam as suas motivacGes. Guadagno, Okdie e Eno (2008) verificaram que sdo
suscetiveis para serem bloguistas as pessoas com abertura para novas experiéncias e
neuroticismo. As mulheres com alto grau de neuroticismo tém maior probabilidade de ser
bloguistas em comparacdo com as de baixo nivel; ja nos homens ndo se verificou
diferenca.

Em Portugal foi realizado um trabalho pioneiro sobre blogues, em que Baptista (2004)
pretendeu aprofundar o fenémeno dos weblogs, visando o objetivo de perceber quais as
razGes que fomentam a criacdo e a procura destas paginas virtuais no nosso pais, assim
como estabelecer um perfil dos utilizadores. Entre os cinquenta blogues estudados, as
principais conclusdes apontam para que a maioria dos utilizadores tivesse criado o seu
blogue pela necessidade de expressar opinides, dos quais 32% acrescentam que o fizeram
com o objetivo de partilhar informacdo que se encontra ou ndo na Internet. Mais de 90%
assume ler outros blogues pela escrita apelativa e devido ao seu gosto pela dindmica da
blogosfera. Os leitores procuram informacdo credivel sobre factos da atualidade,
nomeadamente questdes relacionadas com o meio politico. Contudo, 68% nega que 0s
blogues funcionem como uma alternativa aos meios de comunicagdo social. No entanto,
verifica-se uma diminuicdo do tempo dedicado ao consumo de televiséo, radio, imprensa,
escrita e cinema. A maior parte dos inquiridos considera que os blogues ndo sdo apenas
uma moda por se tratarem de um meio de facil acesso para divulgar e expressar ideias e
opinides. A acentuacao da atividade dos blogues é considerada por 34% pela necessidade
de partilha, ndo necessariamente pelo facto dos utilizadores estarem perante um assunto

de relevancia social. Apenas 16% dos inquiridos admite que o anonimato seja uma

30



vantagem do fendmeno blogue. Quanto ao perfil dos utilizadores, a investigadora aponta
trés indicadores: a profissdo, a idade e o género. Os maiores adeptos dos blogues sédo 0s
professores (de diversos niveis de escolaridade), os jornalistas e 0s estudantes. O facto de
haver uma forte presenca de gestores, advogados e arquitetos no seio da blogosfera levou
a autora a concluir os adeptos dos blogues se dedicam a profissdes liberais ou séo
estudantes. A faixa etaria com maior predominio situa-se entre os 25 e 0s 39 anos, sendo
que a sua maioria sdo homens, o que é justificado pelo facto dos homens terem,
aparentemente, mais tempo disponivel para dedicarem a estas questdes, pois a estrutura
social indica a uma maior sobrecarga para as mulheres, em relacéo a tarefas domésticas e
educativas a somar a sua vida profissional.

No estudo de Nardi et al. (2004), em que foram estudados 23 blogues, foram identificadas
cinco motivagOes para a criagdo de blogues: documentacdo da vida do autor do blogue,
expressdao de comentarios e opinides de assuntos do seu interesse, expressao de emocdes,
organizacdo da mente através da escrita e construcdo da comunidade.

A andlise de contetdo de uma amostragem aleatoria de blogues, realizada por
Papacharissi (2004, 2007) revelou a sua utilidade pessoal e social bem como 0s usos e
gratificacdes obtidos através dos blogues. Os resultados sugerem que caracteristicas de
contas de informacdo parecem-se com o formato de diario. Um blogue € uma conta
autorreflexiva que tem como objetivo a expressao pessoal e permite uma gratificacdo da
expressdo percebida do autocumprimento. O estudo revelou que um blogue médio é
primariamente ndo criativo e é algo com baixa tecnologia de natureza autorreferencial.
Um outro estudo conduzido por Trammel et al. (2004) foi baseado na afirmacdo de que o
blogue fala por si. Para investigar as motivagdes dos bloguistas polacos, os investigadores
recorreram a analise de conteldo quantitativa de 358 blogs escritos em polaco. Neste
estudo foram identificadas seis motivacOes para a criagdo de blogues: autoexpressao,
interagcdo social, entretenimento, ocupacdo de tempo, informacdo e desenvolvimento
profissional. As unidades de andlise foram verificadas para determinar se alguma
daquelas seis motivacOes esteve presente no blogue. Ao combinar interagédo social e auto-
-expressao para criar uma escala de servigo social, os resultados apoiaram a hipdtese de
que a utilidade social havia sido uma das motiva¢fes primarias para os bloguistas
polacos. A motivagdo de diversdo formada pela unificacdo do entretenimento com a
ocupacao do tempo foi apresentada em dois tercos da amostra. A autoexpressdo como
nivel interno de motivacdo foi encontrada para exceder bastante o nivel externo da

motivagéo de interacdo social.
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Silva (2005), no seu estudo intitulado Blogues: a experiéncia portuguesa, concluiu que 0s
blogues ndo sdo um fendmeno passageiro, mas uma nova forma de expressdo dos
blogues. Trata-se de uma nova forma de comunicar, de expressdo, inteiramente livre. Nos
blogues sdo apresentados diarios de bordo da prépria vida, em que é dado a conhecer a
sua personalidade, alguns momentos da vida, pensamentos e outras reflexdes. Os
bloguistas podem ser considerados uma comunidade, pois 97% admitiu visitar outros
blogues e 79,8% afirmou comentar entradas de outros blogues. Esta comunidade &, na sua
maioria, virtual pois 64,6% dos respondentes do questionério deste estudo afirmou nunca
ter participado em encontros de bloguistas.

Dan Li (2005), no seu estudo de mestrado, procurou perceber gquais as motivacdes das
pessoas ao criarem um blogue, bem como a forma como o fazem. A investigadora
procurou examinar as relagdes entre as motivacgdes de criar um blogue e o comportamento
de criar um blogue. Os resultados apontam para a emergéncia de sete motivacGes para a
criacdo de blogues: autodocumentacdo, melhoria da escrita, autoexpressao, apelo médio,
informac&o, ocupacéo do tempo e socializagdo. A exce¢do da ocupacéo do tempo, todas
as outras seis motivacdes foram bastante assinaladas pelos bloguistas. Foram encontradas
diferencas no género em relacdo a varios aspetos do blogging: os homens reclamam a
mais alta aprovacdo da motivacdo de informacgdes, enquanto as mulheres endossam a
auto-documentacdo, a autoexpressdo, € 0 tempo que passa mais. A idade também
desempenha um papel na motivacéo das pessoas para criarem blogues. Motivagdes como
a autodocumentacdo, a autoexpressdo e a ocupacdo de tempo tém uma relacdo negativa
com a idade. Ndo foi encontrada relacdo entre o nivel educacional e motivacdes
especificas de criar blogues.

O estudo portugués de Canavilhas (2006) sobre Blogues Politicos em Portugal apontou
como motivagdes mais importantes para a criagdo dos blogues a vontade de informar e ser
informado, bem como a necessidade de ter uma intervengdo civica, através de um espaco
de opinido inalcancavel nos media tradicionais.

Num outro estudo de Canavilhas (2005), intitulado de A salide na blogosfera portuguesa,
foram analisados trinta e quatro blogues portugueses relativos a satde. O autor analisou
blogues de profissionais de salde, sendo que 56% eram médicos, 9% enfermeiros, 13%
farmacéuticos e 22% tinham outras profissdées como administrador hospitalar, professor,
tripulante de ambulancia ou ativista, por exemplo. As motivacdes apontadas para a
criacdo dos blogues foram ter uma intervencgdo civica, a criacdo de ligacbes a pessoas

com interesses comuns, 0 objetivo de chamar a atencdo para os problemas da saude em
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Portugal, libertar-se do stress profissional, acabar com alguns preconceitos acerca da
profissdo (motivo apontado essencialmente pelos médicos), escrever sobre a vida diaria
no emprego e ajudar os outros com conselhos técnicos.

O estudo de Schmidt (2009) sobre blogues em lingua alema identificou as seguintes
motivacdes para a manutencdo dos blogues: diversdo, gosto pela escrita, registo e partilha
de ideias e experiéncias, desabafo de sentimentos, partilha de conhecimento sobre certos
topicos, manutencdo do contacto com amigos e conhecidos, estabelecimento de novos
contactos e por motivos profissionais.

Yan e Tan (2017) investigaram como 0 consenso de outras pessoas doentes sobre as
experiéncias de tratamento afeta a percecdo da eficacia do tratamento das pessoas
doentes. Foi verificado que 0 consenso tem um impacto positivo nessa percecdo. Esse
efeito positivo €, no entanto, moderado negativamente pelas caracteristicas de informacéao
partilhada, incluindo volume e pré-compromisso e conectividade social das pessoas
doentes. De uma forma geral, a percecdo da eficacia do tratamento esta intimamente
relacionada com as percecOes dos participantes da comunidade sobre o tratamento. Mais
especificamente, os autores verificaram evidéncias de influéncia social sobre a decisdo de
adesdo ao tratamento, estando o consenso do tratamento positivamente associado com
essa percecdo. Foi ainda apurado que as pessoas experientes, ou socialmente mais ligadas,

tém menos probabilidade de serem influenciadas pelo consenso do tratamento.

1.2. Cancro, Ajuda, Blogues e Cuidado

Quando a doenca emerge na vida de uma pessoa, esta tem comprometido o
funcionamento do seu organismo, bem como as suas intera¢fes (Trigueiros & Santos,
1994; Giddens, 2007). Trata-se de algo diferente, passivel de ser desorientador da
homeostase familiar, havendo por vezes necessidade de aquisicdo de novos
conhecimentos para o possivel equilibrio da situacdo (Trigueiros & Santos, 2004).

A doenca possui dimensBes pessoais e publicas, pois além de ter repercussdes na
pessoa, reflete-se também nos outros. As reacdes da pessoa face a doenca favorecem a
configuracdo das suas interpretagdes, podendo constituir desafios ao nosso sentido de
identidade pessoal (Giddens, 2007). Quando adoecemos, ndo s6 temos sintomas, como
também os outros se veem abrangidos (Giddens, 2007). Para Dubos (1963), ndo ha
definicdo universal de salde: cada um de nds quer fazer qualquer coisa da sua vida e

necessita de uma saude que lhe é particular. O papel de doente € aprendido através da
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socializagdo e é desempenhado com a ajuda dos outros (Parsons, 1952; Serra, 2005). As
reacOes das pessoas a uma pessoa doente sdo influenciadas pela gravidade da doenca e
pela sua percecdo desse facto, pelo que a experiéncia do papel de doente varia em fungéo
do tipo de doenca (Giddens, 2007).

Outra influéncia na saude humana € a interacdo desta com o clima e o tempo. As relagdes
entre clima e salde humana sdo complexas por dependerem da intensidade e duracdo da
mudanga de tempo (grau de contraste) e sensibilidade do recetor. Os atributos climaticos
que podem ter efeitos na sadde incluem a altitude e pressdo atmosférica, a radiacéo
(associada a luminosidade), a higrotermia, vento e eletricidade atmosférica. Os extremos
térmicos e higrométricos acentuam a debilidade do organismo no combate a doenca; ja
temperaturas mais amenas, humidade e radiacdo moderadas sdo benéficos para a salde
(Sette & Ribeiro, 2011).

1.2.1. O Cancro

Santos (2006: 11) cita Petersdorf, Adams, Braunwald e Wilson (1994) para definir
doenca oncoldgica como “alterac6es bioldgicas que tém origem em alteragdes celulares
progressivas, caracterizadas fundamentalmente por pleomorfismo, alto indice mitético,
perda de adesividade celular, bem como a capacidade de metastizagdo”, atribuindo o
mesmo significado aos termos neoplasia maligna e cancro. A doencga oncoldgica
continua a representar um grave problema de salde publica com grandes impactos para a
pessoa e para a sociedade em geral (Ministério da Saude, Alto Comissariado da Saude &
Coordenacdo Nacional para as Doengas Oncoldgicas, 2007). Os diagndsticos de doenca
oncologica tém vindo a aumentar com previsao dessa tendéncia no futuro (Dire¢cdo Geral
da Saude, 2013).

Ter doenca oncologica é, para a maior parte da populagdo, sinGnimo de morte e
sofrimento, denominada no senso comum como doenca mé, doenga maligna, doenca
incurdvel ou doenga prolongada (Terreno, 2000), revestindo-se de grande carga
emocional e social (Pereira & Lopes, 2005). Contudo, apesar da sentenca de morte
associada, a realidade é de cada vez haver maior cura, em gque a doencga se torna cronica
com uma vida longa (Marcos, 2012).

A experiéncia de ter esta doenca inclui componentes fisicas, sociais e emocionais com
distinta intensidade, provocando mdltiplas respostas ao longo do processo de doenca

desde o diagnostico (Casmarrinha, 2008). O significado atribuido a doenca oncoldgica é
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pessoal, relacionando-se com experiéncias anteriores, idade, preconceitos culturais,
informacdes transmitidas através dos meios de comunicacao social (Pais, 2004) e, mesmo
pela Internet. No caso de um adulto, o diagnostico de cancro significa um obstaculo aos
seus desejos e ambicOes, uma ameaca a sua carreira, sexualidade e familia (Murad &
Katz, 1996), se estiver em idade reprodutiva a situacdo € vista como devastadora
(Casmarrinha, 2008).

Os sintomas marcam o inicio do processo de decisdo e desempenham um papel
fundamental ao longo de todo o percurso da doenga oncoldgica, sendo um ponto de
destaque para a avaliacdo de estratégias de coping em utilizacdo e da adesdo as indicacfes
terapéuticas (Santos, 2006). As pessoas demoram uma média de trés meses a decidir a
procura do diagndstico pelos sintomas que sugerem cancro, 0 que se relaciona com a
percecdo da pessoa doente da eventualidade de ter a doenca, a possibilidade de detecéo
precoce e tratamento, 0 inconveniente provocado por alguns exames, a necessidade de
alivio dos sintomas e a necessidade de ser tranquilizador (Deters, 2010).

As manifestagdes clinicas do cancro sdo diversas, afetando diversos sistemas, de acordo
com o local e dimensGes do tumor. As manifestagdes podem ser locais (onde se inclui a
obstrucdo, hemorragia, ulceracdo e infecdo secundaria) ou sistémicas. Os efeitos
sistémicos sdo designados de sindrome paraneopldsica e podem ser: efeitos
hematoldgicos, anomalias imunoldgicas e vasculares; efeitos hormonais e
endocrinolégicos; neuromiopatias; alteracfes cutaneas e do tecido conjuntivo; distarbios
gastrintestinais; distdrbios generalizados e metabdlicos (Deters, 2010).

A dor é experimentada por cerca de 75% das pessoas com doenca oncolégica ao longo do
processo de doenca, sendo 0 mais temido. No entanto, ao contréario do que vulgarmente se
julga, é, com frequéncia, o ultimo sintoma a aparecer. Aproximadamente 5 a 10% das
pessoas com tumores solidos tém dor que interfere na sua atividade ou no sistema
emocional. Com a progresséo da doencga e metastizacdo, mais de 90% destas pessoas
experienciam a dor. A reacao a dor é multifatorial, dependendo da idade, do limiar da dor,
e da experiéncia com eventos dolorosos. A presenca de dor pode ter também alguns
efeitos secundarios como: a fadiga, anorexia, insénia, diminuicdo da mobilidade com as
suas consequéncias (fraqueza muscular, Ulceras de decubito, contraturas e disfuncéao
respiratoria) (Deters, 2010).

A dor oncoldgica tem também componente psicologica que se relaciona com a percecao
da pessoa da ameaca que o0 cancro representa e do stress que origina. Os fatores de stress
identificados por Deters (2010) s&o a lesdo ou ameaca de lesdo em resultado da doenca;
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perda ou ameaca de perda de uma parte do corpo ou da vida; e frustragcdo das tentativas de
fazer algo pela incapacidade provocada pela doenca ou resultante do efeito da terapéutica.
A resposta € individual, mas pode ocorrer depressdo, diminuicdo da auto-
-estima, hostilidade e irritabilidade. Ha possibilidade de haver manifestagcdo como a falta
de esperanca e de confianca, um sentimento dramatico de desespero, rejeicdo e sensacdo
de isolamento. Em termos sociologicos pode haver menos interacdo e participacdo no
quotidiano. A auséncia ao trabalho é provavel, com consequéncias econdmicas, bem
como deterioracdo das relagdes familiares (Deters, 2010).

Pode também surgir caquexia, um disturbio complexo do metabolismo da pessoa com
doenca concoldgica, que se manifesta através dos seguintes sinais clinicos: anorexia,
saciedade prematura, perda de peso gradual ou rapida, anemia e astenia. Para a caquexia
podem também contribuem os efeitos secundarios das drogas, depresséo reativa, insonia e
um sentimento de impoténcia (Deters, 2010).

A fadiga aparece de forma cronica associada a doencga oncoldgica, podendo antecedé-la
ou acompanhar o tratamento, reduzindo a capacidade de realizacdo de atividades fisicas e
sociais, bem como a qualidade de vida. A fadiga tem uma natureza multidimensional,
podendo estar relacionada com dor, estado nutricional, alteracdes do sono, nivel de
atividade/exercicio, tipo de doenca oncoldgica e doencas associadas, tipo de tratamento,
fatores psicolégicos (depressdo, ansiedade, falta de motivacdo, crencas e atitudes), fatores
sociais (econémicos, culturais e apoio assistencial) e parametros fisioldgicos (alteraces
metabdlicas, anemia, desequilibrios eletroliticos, entre outros) (Géis, 2004).

Os exames auxiliares de diagnostico sdo também diversos e de acordo com a
sintomatologia e com os sistemas afetados. Contudo, alguns sdo de uso comum: analises
sanguineas (hemograma, perfil sérico bioquimico, marcadores tumorais), exames
citologicos (bidpsia incisional, excisional ou aspirativa) e andlise da urina. Entre 0s
exames radioldgicos, temos os mais frequentes: ecografia, mamografia, radiografia,
Tomografia Axial Computorizada (TAC), Ressonancia Magnética, endoscopias e
angiografias. No caso do cancro da mama, realiza-se ainda exame fisico da mama e
biopsia de tecido e ganglio linfatico. Para dete¢cdo do cancro primario metéstico, €
administrada substancia radioativa, designada por radioisétipo (Deters, 2010).

Os principais tipos de tratamento do cancro sdo a quimioterapia, a radioterapia (externa e
interna ou braquiterapia), bioterapia (Deters, 2010) ou imunoterapia (Nunes, 2004), a
hormonoterapia (Nunes, 2004) e a cirurgia, sendo esta a mais antiga e a que mais se
recorre (Deters, 2010). A cirurgia pode ter como objetivo o diagndstico e determinagdo
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do estadio da doenca, a cura, paliacdo, tratamento adjuvante da radioterapia e
quimioterapia, em situacdo de emergéncia oncologica ou no controlo da dor (Deters,
2010).

A quimioterapia pode ser curativa ou paliativa. No caso de ser curativa, pode ser
adjuvante da cirurgia e da radioterapia, visando a destruicdo de micrometastases, que ao
ndo serem tratadas tém elevado potencial de recorréncia do cancro. Este tratamento pode
também ser neoadjuvante, sendo a primeira arma terapéutica, para pessoas com tumores
de grandes dimensdes, que visam a sua reducdo para maior efetividade, para posterior
radioterapia, permitindo uma cirurgia mais conservadora (Nunes, 2004).

Associada a doenca surgem também os efeitos secundarios dos tratamentos,
nomeadamente da quimioterapia (Deters, 2010). Estes sdo dos mais dificeis de suportar
por serem 0s mais exacerbados e graves (Nunes, 2004).

Deters (2010) cita o estudo de Foltz, Gaines e Gullotes (1996) que apresenta como efeitos
secundarios da quimioterapia mais perturbadores, por ordem de incidéncia e gravidade: a
alopecia, a fadiga, nduseas, disgeusia, perda de apetite, problemas do sono e obstipac&o.
Este estudo faz referéncia a medidas farmacoldgicas para controlo dos sintomas e de
medidas ndo farmacoldgicas como o0 uso de peruca ou chapéu na alopecia; para a fadiga,
aumento dos periodos de repouso ou o tempo de dormir e, para a obstipacdo, 0 aumento
da ingestéo de fibras ou liquidos.

De acordo com 0 momento em que ocorrem e as manifestaces apresentadas, os efeitos
secundarios da terapéutica citostatica podem ser classificados de:

- imediatos (durante a administracdo) — dor no local de puncéo, extravasamento, reacdes
anafilaticas;

- a curto prazo (até 7 dias) — nauseas e vOmitos, anorexia, diarreia e obstipacdo,
mucosite/estomatite;

- a longo prazo (apds o 7° dia) — alopécia, toxicidade hematoldgica, cardiotoxicidade,
toxicidade pulmonar, neurotoxicidade, toxicidade renal e vesical, disfuncdo reprodutiva e
sexual (Nunes, 2004).

A nausea e o vOmito sdo dois dos efeitos secundarios mais referidos pelas pessoas
submetidas a quimioterapia com impacto negativo na qualidade de vida destas pessoas
por interferirem com o seu dia a dia (Francisco, 2008). Refira-se ainda que a
comensalidade permeia as relacGes sociais, em que as relagdes de amizade sdo também
premiadas por uma troca de alimentos, apresentando sempre uma dimensao cultural
(Daniel & Cravo, 2005).
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As nauseas e 0s vomitos induzem o aparecimento de complicagdes como a anorexia e
deficits nutricionais, aumentando a morbilidade, com impacto a nivel econémico e social,
bem como na sobrevida das pessoas doentes. Estas complicacbes tém também
consequéncias na programacdo dos ciclos de quimioterapia, na redugdo das doses,
adiamento ou descontinuidade no tratamento, comprometendo a sua eficacia e o potencial
curativo (Francisco, 2008).

A emese resultante dos tratamentos de quimioterapia pode ter diversas manifestacfes. A
aguda pode ocorrer minutos ap6s a administracdo da quimioterapia e as 24 horas
seguintes, sendo que o periodo com maior risco se verifica entre as cinco e as seis horas
apos a quimioterapia. A tardia surge 24 horas depois do fim do tratamento e associa-se a
administracdo de citostaticos potencialmente emetizantes (cisplatina, doxorrubicina e
ciclofosfamida), podendo durar 6 a 7 dias (Francisco, 2008). O risco da emergéncia desta
fase pode ser prevenido na fase aguda. A antecipatéria resulta de uma ma experiéncia
vivida anteriormente durante ou apos o ciclo da quimioterapia, conduzindo a nausea ou
vomito em ciclos posteriores. Apesar da terapéutica profildtica, pode ocorrer
breakthrough aguda ou tardia, o que exige uma maior quantidade e diversidade de anti-
-eméticos utilizados. Apesar dos efeitos pretendidos, pode ocorrer que a pessoa se torne
refrataria a terapéutica antiemética ap6s um ou mais ciclos de quimioterapia, ocorrendo as
nauseas e 0s vomitos de forma refrataria (Francisco, 2008).

A medicina convencional recorre a terapéutica, onde se incluem antagonistas de recetores
de 5HT3 de 12 e 22 geracdo, corticosteroides, antagonistas dos recetores de dopamina e
antagonistas dos recetores NK1. As medidas ndo farmacoldgicas, onde se incluem
técnicas de massagem terapéutica, musicoterapia, acupuntura, entre outras, podem ser
medidas coadjuvantes e complementares a terapéutica (Francisco, 2008).

Também a bioterapia, tem diversos efeitos colaterais: alteracdes no estado mental,
ansiedade, cefaleias, disritmias, hipertensdo, disfuncdo cardiaca, angina, fadiga,
hipertermia, arrepios, dificuldade respiratoria, aumento de peso/edema, disfuncdo renal,
disfuncdo hepatica, repulsa perante certos alimentos/sabores, anorexia, nauseas, diarreia,
rash cutaneo/prurido, sintomas alérgicos, anemia, trombocitopenia, eosinofilia, artralgias,
mialgias, e dores 0sseas. Os sintomas que mais afetam o dia a dia da pessoa sdo os de tipo
da gripe, a fadiga e a toxicidade neurologica, sendo que o seu alivio pode ser realizado
com acetaminofeno. A sua intensidade e duragdo dependem do marcador utilizado,

dosagem, via e protocolo, bem como da sua simultaneidade por exemplo com a
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quimioterapia. As estratégias para ultrapassar estes efeitos passam também por incluir
periodos de repouso em ambiente calmo e sem stress (Deters, 2010).

A radioterapia apresenta também algumas reacdes e efeitos secundarios, cuja frequéncia e
gravidade dependem do tipo de equipamento utilizado, do plano de tratamento e da
observancia do tratamento pela pessoa doente. Caso as reacfes surjam logo apds o
tratamento, estas sdo ligeiras e duram até uma semana. Em termos de efeitos secundarios,
podem surgir: sequelas locais (cutaneas) e sistémicas, como: a fadiga, nuseas, vomitos,
dores abdominais, diarreia, supressdo da medula dssea, otalgias, cefaleias, vertigens,
alopecia, eritema, odinofagia, disfagia, rouquiddo, xerostomia, disgeusia, perda de peso,
odinofagia, disfagia, tosse, rouquiddo, pneumonite, cardite, citopenia, polaquidria,
disuria, nictdria, eritema, pele seca/himida. Podem também surgir reacdes tardias (meses
ou anos depois) que resultam da progressao das primeiras reacdes autocontrolaveis, e sao
mais localizados do que sistémicos (Deters, 2010). Além destes, podem também surgir
efeitos secundarios relacionados com a éarea irradiada (Monteiro, 2004), que séo

apresentados no Quadro 1.

Quadro 1 - Efeitos Secundarios provocados pela Radioterapia de acordo com a area irradiada

Area Irradiada Efeitos Secundarios

Alopécia

Sistema Nervoso . x .
Hipertensdo Intracraniana

Mucosite
Cabeca e Pescogo Disfagia
Alteracbes do paladar

Disfagia
Torax Esofagite
Pneumonite radica (tardia)

Nauseas e vomitos
Abdomen Diarreia
Cistites

A hormonoterapia tem também associados diversos efeitos secundarios. A mais utilizada
no cancro da mama sdo os anti-estrogénios, que tém como efeitos secundarios as nauseas,
afrontamentos, rash transitério, sangramento vaginal, trombocitopenia e leucopenia
ligeiras, processos tromboembolicos, hepatoxicidade, aumento de peso e carcinoma do
endométrio (Nunes, 2004).

A doenca oncoldgica tem inerente sofrimento psicoldgico da pessoa e familia. Este pode
ter varias manifestaces, onde se inclui o medo, a preocupacéo, a tristeza e problemas
incapacitantes como a depressdo, 0 panico, a ansiedade, o isolamento (Cardoso et al.,

2009), a impoténcia, que podem ser traduzidas por reacdes de choque, negacéo e cdlera
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perante 0 médico que informou o diagnostico, mas concomitantemente depositando nele a
esperanca de se poder tratar e curar-se (Queirds, 1999). Tal como refere Stangor (2011),
as pessoas tendem a adotar comportamentos em conformidade com as suas atitudes ou
sentimentos. As noticias negativas tém impacto sobretudo nos sentimentos das pessoas
recetoras da noticia (Rodrigues, R., 2012).

O significado atribuido a doenca é influenciado pela percecdo individual do impacto da
doenca no plano de vida de cada pessoa, incluindo também a sua percecdo sobre a sua
capacidade em atingir objetivos futuros e manter a visibilidade de a¢des interpessoais. Ha
incerteza quanto ao futuro em relacdo ao curso da doenca, associada a ideia de morte
prematura (Querido, 2005; Cardoso et al., 2009). A incerteza é percebida como a
inabilidade para encontrar sentido nas experiéncias relacionadas com a doenca (Miller,
2000). Esta € mais evidente quando surgem sintomas fisicos, interpretados como
agravamento da situacdo, com consequéncias na ansiedade. Por outro lado, a ansiedade
pode também ser desencadeada pelo receio de abandono pelos seus cuidadores. Acresce
ainda situacOes de pessoas cujos familiares morreram de doenca concolégica em grande
sofrimento (Cardoso et al., 2009).

A ansiedade pode também ser desencadeada por leituras nos meios de informacdo,
situacBes semelhantes ou sempre que a pessoa tem consulta médica. Numa remissao,
algumas pessoas conseguem enfrentar melhor o receio de recorréncia da doenga, outros,
vivem atormentados com esse receio. Numa fase mais avancada da doenca, perante um
fim de vida que comeca a tornar-se real, ha a sensac¢do de perda de continuidade com o
futuro e das relacBes que ficam. A tomada de consciéncia da possivel morte pode
conduzir a que a pessoa se sinta sozinha e isolada, mesmo que tenha a presenca de outros
(Cardoso et al., 2009).

A procura de um significado, uma justificacdo para a doenca oncologica, é algo que
poderd facilitar a pessoa a lidar com a situagdo, 0 que na maioria das vezes ndo acontece.
A condicdo de doenca oncologica tem também inerente a perda de controlo da situacao
pela necessidade de fazer algo benéfico que esteja ao seu alcance (como um regime
alimentar, por exemplo), o que ndo acontece nesta situacdo de doenga. Contudo, algumas
destas pessoas procuram investir de forma construtiva na doencga, procurando grupos de
autoajuda, ou relaxagdo. Os que consideram ndo haver nada a fazer tém maior risco de
desenvolver perturbacdo depressiva. Esta perda de controlo € maior na fase terminal da
doenca, pela presenca de sintomas que teimam em ndo desaparecer apesar do tratamento.
Nesta fase, e por perda da capacidade funcional e do status social, podem também estar
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presentes diminui¢do de autoestima, sentimentos de autodesvalorizacdo e alteracfes da
imagem corporal (Wise & Rundell, 2002).

A doenga oncoldgica provoca na pessoa sentimentos de estigma pela doenga e
tratamentos. Esse sentimento de estigma, ou receio de provocar sofrimento nos que a
rodeiam, leva a pessoa a evitar falar da sua situacdo, o que pode atravancar a adaptacéo
psicoldgica a doenga e amplificar o isolamento. Por outro lado, as pessoas que a rodeiam,
onde se inclui familia e amigos, podem sentir-se desconfortaveis em manter uma
conversa, receando a reagdo da pessoa ou ouvir m&s noticias. A pessoa que tem
dificuldade em ultrapassar tais barreiras psicoldgicas tem maior possibilidade de, no
primeiro ano de diagnoéstico, desenvolver ansiedade ou depressdo ou uma combinacdo de
ambos (Faulkner & Maguire, 1995). Estd também descrita uma ansiedade antecipatoria
relacionada com a preocupacédo destas pessoas em relacdo aos resultados dos exames, ou
antes da realizacdo de um exame de rotina (Silva & Santos, 2010).

A adaptacdo a doenca oncoldgica é influenciada por:

- Fatores Pessoais, onde se incluem os aspetos da personalidade, a maturidade afetiva, os
mecanismos de coping, experiéncias anteriores com doencas ou perdas, do préprio ou de
familiares e amigos, a existéncia de antecedentes psiquiatricos, bem como as crencas
espirituais, religiosas ou filosoficas, que possam ser promotores de esperanca ou facilitar
a aceitacao;

- Fatores Socioculturais, que incorporam as atitudes sociais face a doenca e a morte, 0s
recursos socioeconémicos e o nivel de apoio social;

- Fatores Médicos, que compreendem o tipo de doenca, a natureza dos sintomas e atitudes
dos profissionais de salde. Em relacdo a doenca, estd envolvido o tipo de doenca
oncoldgica, o seu estadio, a sintomatologia (em especial a presenca ou auséncia de dor e
de incapacidade funcional) e o prognostico (Cardoso et al., 2009).

A arte como terapia, nomeadamente na forma de pintura, melhora a qualidade de vida e a
depressdo nas pessoas com doenca oncoldgica submetidas a quimioterapia, com um efeito
mais evidente nas pessoas sem experiéncia prévia dessa arte (Bozcuk et al., 2017).
Também a masica e a poesia tém efeitos benéficos na reducdo da intensidade da dor,
reduzindo scores de depressao, e a poesia aumenta os scores de esperanca (Arruda, Garcia
& Garcia, 2016). Com vista a melhorar o eu de cada um no seu desenvolvimento pessoal,
em interacdo com 0s outros, pode tambem recorrer-se ao teatro-terapia. Neste trabalha-se
a voz, o corpo/movimento, o improviso, a dramatizacdo e a criagdo com textos inéditos

ou adaptacdes, com a um orientador teatral (Azevedo, 2015).
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1.2.2. O Cuidado e a Ajuda

A resiliéncia individual, ou a competéncia para reagir a adversidade, é uma condicao que
possibilita manter a dignidade e a qualidade de vida, mesmo em situacdes adversas
(Cardoso et al., 2009). Viver com uma doenga cronica e manter o bem-estar inicia uma
série de transicdes que requer intervencdes terapéuticas de enfermagem em diferentes
fases e em pontos criticos (Taylor & Frazer, 1982).

A Enfermagem, é de acordo com REPE, publicado em 1996, alterado pelo Decreto-Lei n°
104/98, de 21 de abril, a profissdo que, na area da saude, tem como objetivo prestar
cuidados de enfermagem ao ser humano, sédo ou doente, ao longo do ciclo vital, e aos
grupos sociais em que ele esta integrado, de forma que mantenham, melhorem e
recuperem a salde, ajudando-os a atingir a sua maxima capacidade funcional tao
rapidamente quanto possivel. O exercicio profissional da enfermagem foca-se na relacdo
interpessoal do enfermeiro e um grupo de pessoas ou comunidades (OE, 2001).

Os enfermeiros estdo interligados na sociedade e focados na detecio da
interconectividade do ser humano, determinando a dindmica da linguistica com interagdes
verbais e ndo-verbais entre os seres humanos e com redes. Apesar destes conceitos,
habitualmente, os enfermeiros e outros profissionais de salde percebem apenas o que esta
imediatamente presente e ndo vao além disso. Ha dificuldade em observar-se dentro do
tempo e do espaco, a fim de identificar o ambiente da sua acdo e a interconectividade das
redes (Van Sell & Kalofissudis, 2010).

O cuidado integra os termos utilizados com frequéncia e que tem diversas compreensoes,
representando a missao principal de qualquer instituicdo de cuidados. O cuidado significa
estar atento a alguém, centrar-se no seu bem-estar. A atencdo integra-se na ajuda da
pessoa. Qualquer profissional de saude é um profissional de ajuda na sua atencdo
singular, recorrendo a competéncias profissionais que caracterizam cada profissao. Cuidar
tem uma dimensao tdo singular como a unicidade de cada pessoa e aplica-se a todos os
que estdo em contacto direto e permanente com o0s beneficiarios de cuidados e seus
familiares, quer sejam médicos, fisioterapeutas, enfermeiros, assistentes operacionais,
nutricionistas, técnicos de radiologia, entre outros (Hesbeen, 2000). Importa, pois, que
exista a capacidade de conviver dentro da igualdade, com a diferenca das atividades que
cada um faz (Cortella, 2010).

42



O reflexo da mudanca, verificada nos grupos tradicionais de prestacdo de ajuda como a
familia, organizacdes religiosas que, supostamente, transmitem aos seus “utilizadores”
um espirito de solidariedade, reflete-se na ajuda mutua (Levine & Perkins, 1987).

A ajuda mutua ocorre sempre que pessoas que tém determinado problema ou condicdo
em comum se juntam para se ajudarem entre si (Wilson, 1986; Silverman, 1990). Estas
trocas de recursos e cuidados sdo a base da sociedade e nenhuma vida social € possivel
sem a ajuda mutua (Silverman, 1990).

Com os avancgos da Internet e tecnologias informéticas, tém surgido nos ultimos anos
GAM’s para pessoas com doenca oncoldgica, que permite que os doentes e familias
tenham informacdo e apoio comunitario, emocional e psicoldgico (Im & Chee, 2008).
Tratam-se de novas oportunidades para que os doentes comuniquem com os profissionais
de salude e outros doentes (Sullivan, 2003).

As nocOes inerentes a ajuda mdatua, como a vivéncia do mesmo problema do outro,
remetem-nos para o rapport, ou a habilidade de se sintonizar com outra pessoa (IGEP
Brasil, 2009). Trata-se de um relacionamento caracterizado pela harmonia, similaridade
ou afinidade. Estabelecer rapport é uma forma de encontrar a pessoa no seu modelo de
mundo ou mapa (Mello, 2017).

O rapport auxilia na criacdo de um clima de participacdo e de confianca (Silva, 2006).
Para Ribeiro (1993, p. 54), rapport “é entrar no mundo da outra pessoa e estabelecer
com ela uma comunicacdo plena, uma perfeita conexdo... € encontrar a outra pessoa
onde ela se encontra. E falar com ela verbal e ndo verbalmente: ‘Eu sou igual a vocé.
Vocé pode confiar em mim!” . Tickle-Degnen e Rosenthal (1990) defendem que o
rapport s6 é possivel na interacdo entre as pessoas, que tém essa experiéncia como
resultado de uma combinacdo de qualidades que emergem de cada pessoa durante a
interacdo. Durante a experiéncia de um elevado nivel de rapport, os participantes na
interacdo formam uma coesdo, tornaram-se unidos, através da expressdo de atencdo
mutua para o envolvimento um com o outro.

O rapport pode ser atingido através de “técnicas” como a do espelhamento, que consiste
em espelhar, em “imitar” a outra pessoa, ficar na mesma posi¢édo do outro, sendo esta a
parte do espelhamento ndo-verbal. O verbal esta ligado ao uso das palavras que a outra
pessoa usa (Silva, 2006). Quando a pessoa acompanha a realidade do outro, espelhando-
-a, consegue um relacionamento de confianca, o que a coloca em posicao de utilizar a

realidade do outro de um modo que a modifique (Bandler & Grinder, 1982). Contudo, é
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preciso deixar espaco, pois cada pessoa traca 0s Seus vVoos, as suas trajetorias, escolhe
0S Seus poisos e 0s seus portos (Nunes, 2016: 24).

A esperanca é considerada por Querido (2005, 2013) essencial na experiéncia de viver
com doenga oncoldgica e na doenca cronica avangada e progressiva. Importa promover a
esperanca enquanto foco de atencdo de Enfermagem para aumento no conforto e
qualidade de vida destas pessoas. Para tal, importa manter a esperanca em situacdes de
sofrimento fisico, psicoldgico e social, o que requer uma gestdo de condigdes facilitadoras
e inibidoras da esperanca. Pinto (2011) aponta como fatores promotores da esperanca:
humor, verdade, praticas religiosas, objetivos realistas, valorizar as conquistas, controlo
sintomatico, relacionamento interpessoal, suporte familiar, envolver pessoa nos cuidados
e pensamentos positivos. Ja os fatores inibidores da esperanca apontados pela autora sao:
perda e sofrimentos prévios, informacdo desajustada as necessidades, cuidados
despersonalizados, descontrolo sintomatico, angustia espiritual, sentir-se um fardo, medo
e soliddo. Entre as diversas defini¢cdes de ajuda mutua apontadas por Charepe (2006: 248)
referentes a relagdo com o suporte social, destacamos a ajuda mutua como a esperanca e
0 poder pensar de um modo mais positivo, favorecendo a motivagdo, persisténcia e
continuidade - suporte emocional.

O humor é considerado por José (2008) uma disposicdo de animo exteriorizada e uma
atitude que compreende a apresentacdo da realidade sob um aspeto geralmente comico,
considerado como uma parte importante do quotidiano e uma necessidade humana bésica.
Sobre a esperanca na vivéncia da doenca oncoldgica, Cardoso et al (2009: 17) referem
que em qualquer uma das fases descritas por Kiibler-Ross?, esta é um traco comum em
todos os doentes (...). E ela que permite que se sujeitem a exames e tratamentos médicos,
na expetativa de encontrarem uma derradeira cura. Viver na esperanca ndo é viver na
ilusdo, mas acreditar que, apesar das dificuldades da trajetdria, a vida continua a ter
sentido (Pinto, 2011).

2 Fases de Adaptacédo a Doenca segundo Kiibler-Ross: Fase de Negacg&o ou Denegacao (perante a noticia
a pessoa recusa-se a aceitar a totalidade ou grande parte do que é comunicado); Fase de Revolta (é
reconhecida a existéncia de uma doenca grave e mortal mas a mesma ndo € aceite, reagindo tipicamente
com raiva e exprimindo revolta); Fase de Negociagéo (ja ha admissdo da existéncia de doenca e a pessoa
tenta negociar a sua cura para tentar ter algum controlo sobre as mas noticias); Fase de Depressdo (quando
0s mecanismos anteriores falharam, a pessoa pode entrar num quadro depressivo grave que se manifesta por
desénimo generalizado, inquietacdo, alteracbes do sono, perda de apetite, entre outros sintomas. A
depressdo pode ser reativa e surge pelos sentimentos de impoténcia, ou preparatéria, em que ha uma
preparacdo para a morte e separacao), e por fim a Fase de Aceitacdo (ha compreensao de que a doenga e a
sua evolucdo sdo inevitaveis, mas pode reagir fechando-se em si mesma e evitando familiares, o que pode
ser dificil e compreender por estes) (Cardoso et al., 2009).
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Apesar da esperanca, a pessoa pode também viver o luto na situacdo de doenga, por esta
se constituir uma ameaca severa a concretizacdo de objetivos da sua vida, pela
possibilidade de dano importante e irreversivel da sua integridade, ou mesmo pela
possibilidade da sua morte (Pereira, 2008). O luto define-se como um conjunto de reacgdes
emocionais, fisicas, comportamentais e sociais que surgem em resposta a uma perda —
seja real ou fantasiosa (perda de um ideal, de uma expetativa, seja por morte ou por
cessacgao/diminuicdo de uma funcdo, possibilidade ou oportunidade (Parkes, 1998).

O luto é revestido de uma elevada importancia atribuida a perda, que pode ter como
causas: a perda de uma pessoa amada (por morte, separacdo fisica, resultante de
separacao conjugal, conduta ndo ética ou imoral, entre outras); a perda de alguém sobre
que tinha desenvolvido uma grande fantasia de afeto (feto abortado ou nascimento de
crianca portadora de deficiéncia); a perda resultante de dano efetuado ao amor-préprio
(amputacdo de um membro, mastectomia); a perda de posi¢ao social (por desqualificacdo
moral ou financeira, ou perda de um cargo); a perda de objetos e animais com elevado
valor estimativo (objetos de colecdo ou animais domésticos (Rebelo, 2007).

A Sociedade Francesa de Apoio e Cuidados Paliativos (2000) refere que o luto é um
processo humano, doloroso, mas dindmico, e com o decorrer deste a pessoa consegue
adaptar-se & perda e & separacdo, para fazer o luto da sua propria situacdo®, recorrendo aos
recursos disponiveis e necessarios, sendo estes 0s amigos, ou até mesmo os profissionais
de saude, utilizando estratégias de coping eficazes com um recurso suplementar. Um
outro recurso sdo 0s animais como fonte de companhia, ja considerado por Florence
Nightingale, em especial das pessoas com condi¢des cronicas (Jorgensen, 1997). A
investigacdo cientifica aponta para uma relagdo positiva entre a companhia animal e o

bem-estar fisico pessoal (Wells, 2009).

3 O luto pode ser vivido em trés fases distintas: Torpor (Inicia-se pelo chogque. Mesmo que a morte seja
esperada, comega-se por viver uma comocdo forte, que pode ir de algumas horas a uma semana, que pode
ser interrompida por explosdes intensas de aflicdo e raiva. Pode haver um forte estado de excitacdo, que se
pode manifestar por aumento da tensdo arterial e do ritmo cardiaco); Negacdo Emocional da Perda (Apesar
da perda a nivel racional, 0 comportamento € como se ndo tivesse ocorrido. Procura-se e rememora-se a
pessoa perdida, mantendo intactos os seus haveres, aguardando a sua chamada telefonica, entre outros);
Desorganizagdo Emocional (Depois da consciéncia da impoténcia para manter os fortes vinculos com a
pessoa amada, fica a sensagdo de mundo vazio e sem sentido, embora com autoestima intacta. Ha
manifestacdo de ansiedade e medo, tristeza, agressividade, também contra o préprio, sob a forma de culpa.
Depois destas emogoes passa a haver um sentimento de libertacdo em relagéo a perda, com consciéncia de
que a mesma € inevitavel. Considera-se o sucedido ndo como uma derrota face a vida, aceitando-se com
serenidade a perda, resignando aos vinculos gerados); Reorganizagdo Emocional (Inicia-se a extingdo da
dor da perda, com assimilacdo de que a vida continua com novos ajustes e diferentes objetivos. Séo
estabelecidos novos companheiros e objetos de vinculagdo. Ha retrocesso do luto e a pessoa perdida passa a
ser uma memdria comprazida, em que ha identificacdo saudavel com o falecido, o regresso a uma vida
psicoldgica normal) (Rebelo, 2007).
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A Enfermagem Focada na Rede (Network-Focused Nursing) pode ser apreciada como um
fendmeno na préatica centrada na pessoa doente, onde os enfermeiros consideram as
relaces sociais da pessoa doente e a rede social como aspetos importantes do cuidado.
Os enfermeiros que se envolvem na enfermagem focada na rede defendem que se devem
esforcar para incentivar a manutencdo das relagdes sociais da pessoa doente através da
sua trajetoria da doenca, dando ativamente prioridade para direcionar a sua atencdo para a
rede social da pessoa doente e como ela funciona. Risco de isolamento social relacionado
com a saude e uma reconhecida necessidade de suporte social sdo os antecedentes
primarios da Enfermagem Focada na Rede, que assenta numa abordagem holistica do
cuidado. Trata-se de uma abordagem que se baseia no suporte social (emocional,
informacional, instrumental e no apoio a avaliagdo), bem como na relagdo com a rede
social como fatores poderosos que influenciam a saude, a recuperacdo e o bem-estar. O
enfermeiro € um facilitador de conexdes entre a pessoa doente, as pessoas significativas e
a rede social alargada para prevenir isolamento social, fazendo a ponte entre o contexto
de doenca e a vida normal possivel (Olsen & Harder, 2010). Esta perspetiva permite uma
infinidade de pequenas coisas que constituem os cuidados de enfermagem e que sdo
realmente Uteis as pessoas, que ddo sentido a vida. Ndo sendo observaveis nem
mensuraveis, as pequenas coisas sdo pautadas por uma discri¢do, espontaneidade e

alguma criatividade que vao além do cientifico (Hesbeen, 2000).

1.2.3. Os Blogues na Doenca Oncolégica

A rede social da pessoa com doenca oncoldgica pode, como vimos, passar pelos blogues
tematicos de partilha da doenca oncoldgica, que tém associado o suporte social. A
comunidade online de pessoas com doenca oncolégica tem vindo a aumentar,
verificando-se muita troca de informacdes e partilha de narrativas através dos blogues de
doencas individuais que muitas vezes agem como didrios da experiéncia da doenca
(Keim-Malpass & Steeves, 2012). A narrativa permite compreender os aspetos de criagéo
de significado através da implicacdo na atividade como contruido em determinados
contextos de vida, como € o caso da doenga oncoldgica (Laranjeira, 2013).

Os blogues podem facilitar a compreensdo pelos profissionais de salde da experiéncia de
doenca das pessoas doentes, imprescindivel para melhorar a qualidade dos cuidados de
saude prestados (Zancheta et al., 2016). Tal enquadra-se com os Padrdes de Qualidade

dos Cuidados de Enfermagem, emanados pela Ordem dos Enfermeiros (2001) nos
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enunciados descritivos focados na pessoa doente, como a satisfacdo do cliente, a
promocao da saude, a prevencdo de complicacGes, bem-estar e o autocuidado e, mesmo
na readaptacéo funcional.

A American Nurses Association langou, em 2011, o Social Networking Principles
Toolkit, onde se inclui 6 Tips for Nurses Using Social Media (ANA, 2011), que fornece
orientacdes para que os profissionais de enfermagem interajam com sites de media social,
onde se incluem os blogues. Estes principios incluem a abstencdo de publicar
individualmente a informacdo da pessoa doente; observar os limites profissionais do
enfermeiro — pessoa doente; compreender que outros (onde se incluem pessoas doentes,
colegas de trabalho e empregadores) podem visualizar postagens; separar informacdes
pessoais e profissionais online; informar as autoridades sobre conteudos prejudiciais e
participar no desenvolvimento de diretrizes de conduta de media social nos locais de
trabalho (ANA, 2011).

Alves (2013) faz referéncia a uma bloguista, ex-doente oncoldgica que dez anos depois
do primeiro contacto com a doenca, resolveu langar o projeto Cancro com Humor, que
nasceu com um blogue na internet e que se alastrou a rede social Facebook, com o
objetivo de ajudar doentes e familiares a descobrirem a ferramenta do humor para
ultrapassar os obstaculos da doenca.

Heilferty (2009) analisou o conceito de blogues de doenca e a sua relevancia para a
pesquisa em enfermagem sobre comunicagdo durante a doenca em blogues de doenca, em
que recorriam ao blogue como coping individual de experiéncias relacionadas com a
doenca, criados pelos individuos afetados pela doenca ou por alguém que o ama. Os
resultados apontam para que um blogue de doenca seja a expressao online da narrativa da
doenca, onde pensamentos, criatividade, sentimentos e informacéo podem ser partilhados.
Nestas narrativas de experiéncia da doenca, as pessoas doentes articulam com detalhes
ricos 0 que acrescenta ao seu sucesso em sobreviver a experiéncia, definindo o sucesso.
Eles identificam os elementos da experiéncia que precisam de ser melhorados. Pela
primeira vez, em tempo real, estas pessoas descrevem a sua vida durante os tratamentos
para a doenca, tal como a vivem. Além disso, recebem respostas e mantém
relacionamentos com familiares, amigos e até estranhos bastante distantes
geograficamente. Para quem nunca teve um blogue, os mesmos sdo criados
especificamente para escrever sobre a experiéncia de doenca; para outros, 0s blogues

criados com outras motivagdes antes da experiéncia de doenca, tornaram-se blogues de
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doenca quando os autores integraram a experiéncia no blogue a medida que a mesma
evoluiu.

O estudo de caso de Pestana (2010) procurou estudar a génese das comunidades virtuais
de doentes em Portugal. Através de entrevistas verificou que a justificagdo da emergéncia
das comunidades virtuais se prende com a ajuda, com a insuficiéncia das consultas, a
informacdo, a identificagdo com pares, o isolamento, o anonimato e a partilha. Como
vantagens destas comunidades sdo apontadas: o anonimato, a disponibilidade, a quebra de
isolamento, a solidariedade, a literacia em salde, a fluidez e rapidez na divulgacdo de
informacao, a partilha, a abrangéncia, a identificacdo com pares e 0 incentivo a procura.
Como inconvenientes e limitagdes sdo apontadas: as informacdes incorretas, digital
divide, moderador ndo qualificado, automedicacdo, credibilidade, adicdo,
despersonalizacdo e falta de reconhecimento.

De modo a classificar a demografia dos utilizadores de blogues de cancro, bem como o
seu uso e a sua percecdo dos blogues, Kim e Chung (2007) recorreram a técnicas de
andlise de clusters verificaram, e entre 113 respondentes (59,29% de pessoas com doenca
oncolégica, 31,86% eram familiares ou amigos de pessoas com doenga oncolégica e
6,19% eram profissionais de salde) a existéncia de trés clusters com caracteristicas
distintas. Os resultados apontam para um grupo demografico dominante em todos o0s
clusters: mulheres caucasianas com educacao superior, com uma média de idades de 57
anos de idade. Uma vez que as pessoas mais velhas e os seus amigos e familiares
procuram questBes relacionadas com a salde (especialmente sobre cancro), ha uso
potencial deste novo meio tecnoldgico para fornecer informacdes sobre o cancro. Os
resultados do estudo apontam para que os blogues sejam mais usados para partilhar
suporte emocional e historias pessoais do que conhecimento médico. O uso dos blogues
pode levar pessoas com doenca oncoldgica e 0s seus companheiros a envolverem-se em
conversas significativas, pois partilhar experiéncias pessoais via blogues pode ajuda-las a
lidarem melhor com as suas condic¢des de salde relacionadas com o cancro. Os blogues
podem também ser usados como meio de comunicacdo em salde para disseminar
informacdo sobre 0 mesmo.

Ao examinar o uso e beneficios dos blogues pelas pessoas com doenca oncoldgica e dos
seus companheiros, bem como a relacéo de diferentes tipos de atividades e resultados de
blogging, Chung e Kim (2008) verificaram que as pessoas com doenga oncoldgica é que
mantém o0s seus proprios blogues e ndo dos seus companheiros. Emergiram quatro areas

como recompensas pelo uso dos blogues: prevencdo e cuidado, resolucdo de problemas,
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gestdo das emocdes e partilha de informacdo. Tanto estas pessoas com doenca
oncolodgica, como 0s seus companheiros consideraram a atividade Util para a gestdo das
emogdes e na partilha de informacdo. Além disso, as pessoas com doenga oncoldgica
sentiram-se mais gratificadas do que os seus companheiros nas areas da gestdo das
emoc0es e resolucdo de problemas. Os autores acrescentam ainda que com a adogéo do
uso do blogue, as pessoas com doenga oncologica podem estar aptas a agir como agentes
livres, procurar informacdo e suporte no seu proprio espago, além de serem informadas
pelos profissionais de saude.

Kim (2009) explorou também a eficacia da marcacéo (tagging) de pessoas definidas pelo
utilizador e a marcagdo (tagging) gerada pelo software para descrever e organizar o
contedo de blogues de cancro. A autora verificou que a maioria dos bloguistas
rescreveram posts relativamente pequenos, consistentes com menos de trés péginas (letra
12, espaco duplo). Ao procurar perceber o topico mais comum, verificou que as duas
palavras mais frequentes nos posts eram cancro e mama. Uma vez que o cancro da mama
é uma doenca maioritariamente feminina, o topico da palavra mulher também surge no
ranking das 3 palavras mais frequentes, o que levou a concluséo de que o cancro da mama
foi o tipo de cancro mais discutido online.

Seale, Ziebland e Charteris-Black (2012) procuraram analisar as diferencas de género na
linguagem e comunicacdo, num grande nimero de posts de féruns online de suporte no
cancro de pessoas com cancro da prostata e de pessoas com cancro da mama, conduzido
no Reino Unido. Os resultados apontam para que os homens com cancro da prostata
sejam mais propensos a pesquisar informac@es na internet; enquanto que as mulheres com
cancro da mama tendem a procurar apoio social e emocional. As preocupagdes dos
homens andam em torno de informacBes sobre o tratamento, pessoal médico e
procedimentos. A sua experiéncia de doenca é mais localizada em areas especificas do
corpo, enquanto que a experiéncia das mulheres é mais holistica. As postagens no férum
das mulheres orientam-se muito mais para a troca de apoio emocional, incluindo a
preocupacdo com o impacto da doenca em muitas outras pessoas. O uso de superlativos
pelas mulheres, bem como palavras que se referem a sentimentos, indicam a sua
representacdo de maior expressividade emocional. Os féruns da Web sdo, para os
homens, plataformas para uma intensificacdo da recolha de informacdo. Apesar da sua
visibilidade publica, estes foruns parecem ser subjetivamente vividos por ambos 0s sexos
como lugares relativamente privados para a partilha de informacGes pessoais intimas. As

mulheres consideram esta privacidade facilitadora das interacdes de amizade.
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Suzuki e Beale (2006) procuraram identificar se os elementos de paginas pessoas de
jovens, com idades compreendidas entre 0os 14 e 0s 22 anos, estdo a ser usados para
autorrepresentacdo, disseminacdo de informacOes relacionadas com o cancro e para
conexao interpessoal. Em termos demogréficos foram encontradas 21 péginas pessoais,
dos quais 11 foram criadas por pessoas do género feminino, 9 do masculino e um néo
continha qualquer informacdo. Entre os diagnosticos foram encontrados: Linfoma de
Hodgkin (8), leucemia (3), Linfoma ndo-Hodgkin, sarcoma de Ewing (2) e sarcoma
osteogénico, germinoma pineal, rabdomiossarcoma, tumor de Wilms e tumor inespecifico
da méo (1 de cada). Entre os autores das paginas pessoais, 13 ja tinham terminado o
tratamento, 3 ainda o estavam a realizar, 2 tinham terminado a quimioterapia e
aguardavam cirurgia, 2 ndo deram informac&o sobre o estado da doenca e estava a fazer
novo tratamento apos recaida.

No que diz respeito a autoapresentacdo relacionada com o cancro, 0s elementos mais
utilizados para tal incluiam as boas-vindas, entradas de diario, paginas de historia pessoal,
ensaios, trabalhos de arte, poesia e artigos de noticia. Em relacdo a disseminacdo de
informacédo, em geral, os indices médios de disseminacdo de informacéo ndo foram téo
elevados quanto os de autoapresentacdo. Os elementos usados mais consistentemente para
a disseminacdo de informacdo relacionada com o cancro incluiram apresentacdes
multimédia, listas, graficos, links e paginas de interesse pessoal. As informacdes,
apresentadas do mais simples para altamente técnico, abordavam tdpicos como
medicamentos de quimioterapia e seus efeitos colaterais, terapias alternativas e até
mesmo a histdria do cancro e do seu tratamento. Foi comum a apresentacdo de dicas e
conselhos a outros jovens com cancro (Suzuki & Beale, 2006).

Além das narrativas relacionadas com o cancro, estes jovens também postaram outros
interesses, como musica coral, linguistica, criacdo de cachorros. As fotos postadas mais
vulgarmente eram suas sem evidéncia de doenca, pousando com a familia, interagindo
com amigos e em viagens (Suzuki & Beale, 2006).

Nas listas e graficos, destacam-se as relacionadas com o cancro e tratamentos, os factos a
abranger, questdes como as etapas que ocorrem durante o tratamento de radiacdo e
questdes a colocar ao médico. Os links destas paginas conduzem o leitor a paginas com
informacao relacionada com cancro (Suzuki & Beale, 2006).

Quanto a Conexao Interpessoal, 15 das paginas pessoas continham Livros de Convidados
(Guestbooks), onde os visitantes podiam postar mensagens publicas ao autor da pagina.

Os autores verificaram que mais de metade das pessoas que escreviam nos mesmos eram

50



afetadas pelo cancro e tinham como objetivo obter informacdo e suporte uns dos outros.
Alguns visitantes repetiam as mensagens, 0 que levou os autores a concluir ter-se
estabelecido uma relagéo interativa (Suzuki & Beale, 2006).

Os autores verificaram que as paginas pessoais sdo um recurso potencialmente atil, ndo
apenas para as pessoas doentes jovens que podem crid-los ou acedé-los, mas também para
os profissionais de oncologia, como psicologos ou enfermeiros, tanto como fonte de
informacdo sobre as percecOes de doenca destas pessoas, ou como um recurso alternativo
ao qual pessoas doentes e familias podem ser dirigidas (Suzuki & Beale, 2006).

Num estudo qualitativo de narrativas online, baseado na fenomenologia hermenéutica,
Keim-Malpass e Steeves (2012) procuraram obter uma perspetiva Gnica das experiéncias
de 16 mulheres jovens com cancro, com idades no diagndstico compreendidas entre 20 e
39 anos de idade, com a andlise dos seus blogues online de doenca. Os temas foram
identificados a medida que as mulheres processavam o seu diagndstico: vivendo no meio,
um novo normal, urgéncia e transicdo para o abismo. As conclusdes do estudo apontam
para que as narrativas partilhadas em blogues de doenca oferecem um lugar online para a
expressdo da emocao, troca de informacdes e suporte social online. A catarse emocional
na narrativa das jovens mulheres elucidou as experiéncias de transicdo através do
diagnostico, tratamento e sobrevivéncia que permitem uma melhor compreensao das suas
necessidades emocionais e psicossociais.

Os resultados de um estudo de grounded theory conduzido, entre 2006 e 2008, por Olsen
e Harder (2010), com adolescentes e jovens adultos, com idades compreendidas entre 15
e 22 anos de idade, com doenca oncoldgica no departamento de oncologia de um hospital
universitario dinamarqués, enfermeiros e pessoas significativas, ap0s entrevista e
observacdo das atividades diarias, em especial encontros de rede, centram-se nos
processos e estratégias empregues por estes profissionais. Foram identificados dois
antecedentes primarios: um risco de isolamento social relacionado com a salde e uma
necessidade reconhecida de apoio social; e um atributo significativo: a tentativa de chegar
além da familia para envolver e ativar todas as partes relevantes das redes sociais formais
e informais das pessoas doentes.

No estudo etnografico de Zancheta et al. (2016) procurou estudar-se, entre 2008 e 2013, o
contetdo de testemunhos postados por 196 homens num blogue publico de uma
associacdo nacional francesa de pessoas com cancro da prostata. Os objetivos eram
compreender melhor as experiéncias dos homens, pensamentos e opinides predominantes,

elucidar comportamentos das pessoas doentes e para esclarecer a politica médica e

51



pratica. Foi realizada analise de contetdo dos testemunhos dos blogues, enquadrado num
instrumento conceptual de qualidade de vida, tendo sido identificadas trés categorias: a
autoidentificacdo dos bloguistas, reacdes a experiéncias e impactos na qualidade de vida.
Os resultados apontam para que, em relacdo a autoidentificacdo, os testemunhos se
concentrem, principalmente, em cuidados médicos, de reabilitacdo, recuperacéo,
educacdo em saude e autocuidado, bem como numa visdo global do cancro da prostata e
dos seus impactos sobre as visdes pessoais de virilidade e masculinidade. Os bloguistas
habitualmente identificavam-se pelo seu diagndstico, resultados, método de tratamento e
reabilitacdo; apenas alguns mencionavam as suas identidades sociais.

Sobre as reacdes a experiéncias, os investigadores exigiram e expressaram o seu desejo de
formas especificas de tratamento e incentivaram diversas agdes, onde se inclui o direito
de escolher o médico. Foram discutidos pontos de vista sobre o acesso a cuidados de
salde adequados e seguros, por vezes com fervor. O blogue foi usado para alertar outros
homens para instar o presidente da sua associa¢do a tomar medidas politicas mais fortes e
a procurar solucbes. Foi notavel que estes bloguistas geralmente rejeitaram a
oportunidade de envolver ou construir uma comunidade online para a aprendizagem,
advocacia e/ou ajuda mutua (Zancheta et al., 2016).

Os dados ilustram como o cancro da prostata afetou a qualidade de vida dos homens.
Alguns participantes ficavam aptos a assumir o seu estilo de vida anterior a doenga depois
do tratamento realizado e da sua recuperagdo completa e, por vezes, com menos
limitacBes e, nalguns casos, adotaram melhores préaticas de estilos de vida. Poucos foram
0s bloguistas que se referiram ao impacto do cancro da préstata para a sua disponibilidade
para assumir as suas atividades profissionais, sendo a ida para o trabalho uma estratégia
de coping para lidar com a baixa moral. De referir que para alguns a auséncia do trabalho
ndo era bem considerada, por razdes financeiras. Os efeitos secundarios dos tratamentos
eram consideraveis e duravam um periodo consideravelmente longo e, por consequéncia
afetavam a sua qualidade de vida, estado psicologico, relacdes conjugais e capacidade
para trabalhar (Zancheta et al., 2016).

Foram expressos medos em relacdo a ter a doencga e decisdes em relagdo a escolha do
medicamento e possiveis consequéncias, imagem corporal e a autoestima foram afetadas
com a emergéncia de efeitos secundarios. Apesar disto, os bloguistas manifestaram o
desejo de manter o controlo, como evidenciado pelas suas atitudes de autoeficacia e
determinacédo e aprender sobre cancro da prostata, procurar conselhos de outras fontes da
Internet e pessoalmente escolher o método de tratamento (Zancheta et al., 2016).
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S&o poucos os bloguistas que se referem a suporte fisico e emocional recebido pelas suas
esposas como uma estratégia de coping efetiva, fazendo antes referéncia a experiéncia de
viver com o cancro da prdstata como um casal, reforcando assim a sua ligacdo e
reforcando 0 seu compromisso uns com 0s outros. Para outros, as suas relagcdes conjugais
foram minadas pelo cancro da préstata devido ao compromisso da vida sexual depois do
tratamento, levando alguns a pedir o divorcio e adotar uma atitude positiva em estabelecer
uma nova relacdo (Zancheta et al., 2016).

As relagdes com os profissionais de salde eram mencionadas com frequéncia, sendo que
os bloguistas salientaram a importancia de escolher cuidadosamente os profissionais de
salde (Zancheta et al., 2016).

A linguagem usada indicava que os discursos politicos, educativos e compassivos se
entrelacavam para criar uma representacdo complexa da experiéncia e dos seus efeitos do
cancro da prostata. Esta representacdo multifacetada pode informar o debate politico e
profissional sobre a capacidade dos homens para dar suporte emocional e resolucdo de
problemas dentro de uma comunidade de interesse. Estes sobreviventes anonimos
partilharam as suas variadas reacOes, estratégias de coping e pensamentos sobre
mudancas necessarias (Zancheta et al., 2016).

A forma como estes homens interagiam com a comunidade de bloguistas reflete um

desejo de dar ajuda matua e de criar uma rede de suporte social (Zancheta et al., 2016).
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2. AS TRANSICOES DA PESSOA COM DOENCA ONCOLOGICA

As teorias de Enfermagem aplicam a teoria para descrever, explicar, prever ou prescrever
a préatica de enfermagem. A teoria pode, também, ser um modo de evoluir, refletir e criar
novas possibilidades no campo do conhecimento tedrico e pratico (Van Sell &
Kalofissudis, 2010).

A profissdo de enfermagem reconhece, de acordo com o seu nivel de abstracdo, quatro
niveis de teoria: metateoria, grande teoria, teoria de médio alcance e teoria pratica. As
teorias de medio alcance sdo moderadamente abstratas, organizadas num ambito limitado;
tém um numero limitado de variaveis que sdo testadas de maneira direta. Estas teorias
tém uma forte relacdo com a investigacdo e com a préatica (Meleis, 2010; Van Sell &
Kalofissudis, 2010). Meleis (1997, cit. por Bishop, 2004) afirmou que a disciplina de
Enfermagem, cujo alvo sdo as pessoas, vé alguma dificuldade na descrigdo, previsdo e
modificacdo de todos os fenémenos da disciplina por apenas uma teoria.

A Enfermagem é definida por Meleis e Trangenstein (1994) como a preocupacéo com 0s
processos e experiéncias de seres humanos submetidos a transicbes em que a saude e a
percecdo do bem-estar € o resultado. O principal objetivo da sua missdo é ajudar as
pessoas ao longo das transi¢cOes saudaveis para aumentar resultados saudaveis. Ao
focarmo-nos nos processos e nas experiéncias dos seres humanos submetidos a
transicbes onde a saude e o bem-estar sdo o0s resultados desejados (Meleis &
Trangenstein, 1994: 257), pode-se desenvolver conhecimento relacionado com 0s
processos e experiéncias dos seres humanos submetidos a transi¢cGes, bem como com a
natureza de contextos que favorecem ou inibem transi¢cGes saudaveis (Meleis, 1993, cit.
por Meleis, 2010).

Identificar transicbes como uma preocupacdo central da enfermagem e o
desenvolvimento de instrumentos coerentes para descrever a transi¢do pode dar o impulso
para descobrir os mecanismos usados pela populacdo para experienciar mudangas nas
suas vidas que tém consequéncias na sua saude-doenca (sendo que algumas séo saudaveis
outras ndo) e avangar no conhecimento sobre intervencdes de enfermagem que facilitam a
experiéncia da transi¢do e melhoram o coping saudavel e a cura. Conhecer a vivéncia da
pessoa nas transicbes na doenca oncoldgica permite que conhegcamos as suas
necessidades, algumas delas ndo expressas no contacto com os profissionais de salde.

Face a problematica em estudo, o processo de construgdo da ajuda mutua ao longo das
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transicdes da pessoa com doenca oncologica, que tem blogue, consideramos a teoria de
médio alcance de Meleis a que se enquadra melhor se enquadra.

As mudancas no estado de salde podem proporcionar oportunidades para melhorar o
bem-estar e expor as pessoas a riscos aumentados de doenga, bem como desencadear um
processo de transicdo. As transicdes sdo acionadas por eventos criticos e mudancas nas
pessoas em ambientes. A experiéncia transicional comeca assim que o0 evento ou
mudanca sdo antecipados (Meleis, 2010).

As transi¢cdes sdo, assim, definidas como aqueles periodos entre estados relativamente
estaveis (Chick & Meleis, 2010, cit. por Meleis, 2010), sendo que sdo resultado e
resultam em mudanca nas vidas, saude, relacdes e ambiente (Meleis et al., 2000). As
transi¢Bes estdo no dominio de enfermagem, quando se incluem na saide ou na doencga ou
quando as respostas a transi¢do sdo manifestadas em comportamentos relacionados com a
saude. A transicdo pode também influenciar a resposta a problemas de saude e tipos de
acdo tidas devido a problemas de salde atuais ou potenciais (Meleis, 2010).

De acordo com Machado (1977: 325) a palavra transi¢do deriva do latim transtione, que
significa ato de passar, passagem; passagem para outra categoria social. O Dicionario
Priberam da Lingua Portuguesa (2017) define transicdo como a passagem de um lugar,
assunto, tom, ou estado para outro, trajeto. A transi¢do pode ser definida como a forma
como as pessoas respondem a mudanca ao longo do tempo. As pessoas estdo em
transicdo quando precisam de se adaptar a novas situa¢fes ou circunstancias de modo a
incorporar o evento de mudanca nas suas vidas (Kralik, Visenti & van Loon, 2006).
Trata-se de um maultiplo conceito que implica estar entre um periodo (Brooten & Naylor,
2010) e envolve os elementos do processo, intervalo de tempo e percecdo (Meleis, 2010).
A transicdo envolve respostas das pessoas durante uma passagem de mudanca (Kralik,
Visentin & van Loon, 2006), o que vem reforcar a sua adequagéo ao estudo do processo
de construcdo da ajuda mutua das pessoas com doenga oncologica, a partir dos blogues.

O processo sugere fases e sequéncias; o intervalo de tempo indica um fendmeno continuo,
mas limitado; e a percecdo relaciona-se com o significado da transicdo para a pessoa que
a experiencia (Benoliel, 1985, cit. por Meleis, 2010), isto é a reconstru¢do da auto-
-identidade valorizada (Kralik, Visentin & van Loon, 2006), o que vai ao encontro da
temética em estudo.

A caracteristica mais penetrante da transicdo € a desconexao associada com a disrupcao
das ligagBes nas quais os sentimentos de seguranca das pessoas dependem. E relatado

como elemento relevante e relacionado com a salde a importancia de estar conectado,
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sendo gue estas conexdes ndo sdo passivas e exigem que a pessoa se relacione com outros
e com o ambiente (Meleis, 2010).

No que diz respeito a percecdo, os significados atribuidos aos eventos de transi¢cdo podem
variar entre pessoas, comunidades e sociedades e, assim, influenciar os resultados, o que
torna as reacdes e respostas a tais eventos menos previsiveis. Mesmo em circunstancias
semelhantes, as transi¢des ndo sdo experienciadas da mesma forma por pessoas diferentes
(Meleis, 2010).

Para estar em transicdo, a pessoa tem de ter alguma consciéncia das mudangas que estdo a
ocorrer. Caso as mudancas a ocorrer ainda nao tenham atingido o nivel da consciéncia, ou
estejam a ser negadas totalmente ou em termos das suas implicacdes, essa pessoa ainda
ndo estd em transicdo, encontrando-se numa fase de pré-transicdo. Em tais casos, ha
necessidade de resolver barreiras a consciéncia da transicdo antes de tentar facilitar a
prépria transicdo (Meleis, 2010).

Se 0 evento gue causa a transicdo é antecipado ou ndo, e se 0 evento € a curto ou a longo
prazo, a transicdo € um processo. O seu inicio e fim ndo ocorrem simultaneamente
havendo um sentido de movimento, um desenvolvimento, um fluxo associado com a
mesma. A distancia entre o inicio e o fim pode ser curta ou longa e o seu fim pode néo ter
as mesmas caracteristicas que tinha no inicio. Algumas fronteiras implicam limites no
processo. Apesar de certos aspetos da vida de uma pessoa serem afetados mais que outros
pela transicdo a ser experienciada, a extensdo e intensidade desta influéncia pode variar
ao longo do tempo. Acresce ainda que as fronteiras do comportamento relacionado com a
transicdo sdo fixas, mas podem expandir e regredir de acordo com outros acontecimentos
no contexto total da vida da pessoa (Meleis, 2010).

A vulnerabilidade pode ser conceptualizada como uma qualidade de vida quotidiana
descoberta através da compreensdo das experiéncias e respostas das pessoas durante 0s
momentos de transicdo. Nesse sentido, a vulnerabilidade relaciona-se com a experiéncia
de transicdo, interacOes e condi¢cdes ambientais que expdem as pessoas a dano potencial,
a recuperacao problematica ou prolongada, ou coping atrasado ou pouco saudavel (Meleis
et al., 2000).

O interesse de Meleis nas transi¢Ges reportam-se aos anos 60 do seculo XX, altura em que
muitos grupos de suporte foram formados para ajudar as pessoas a lidarem com a
variedade de experiéncias de desenvolvimento ou com problemas de saude através do
ensino e/ou suporte. Estes grupos de suporte foram iniciados por enfermeiros ou por

membros leigos das comunidades para ajudar as pessoas e familias a lidarem com as
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exigéncias de tais eventos das suas vidas. Meleis verificou que haviam algumas
caracteristicas universais na criacdo e realizacdo dessas reunibes de apoio e grupo
educacional, bem como na consideragdo da natureza dos resultados a serem obtidos com
o trabalho de grupo. Foi a partir destas experiéncias que Meleis considerou a familia e os
grupos de suporte como enfoque primario em qualquer investigacdo ou desenvolvimento
tedrico (Meleis, 2010). Foi assumido pela autora que a area do conhecimento a ser
desenvolvida ndo eram as transi¢cdes, mas antes como os enfermeiros poderiam fazer a
diferenca a ajudar as pessoas a ter resultados saudaveis depois das suas transi¢des (Meleis
& Swendsen, 1978, cit. por Meleis, 2010).

As transi¢Ges pouco saudaveis ou transicdes inefetivas, levando a insuficiéncia de funcéo
e de papel foram definidas como qualquer dificuldade na cognicdo e/ou desempenho de
um papel ou dos sentimentos e metas associadas com o papel de comportamento como
percebido pelo préprio ou por outros significativos. A insuficiéncia de papel é
caracterizada por comportamentos e sentimentos afiliados com a percecdo de disparidade
no cumprimento das obrigacfes ou expetativas (Meleis, 1975, cit. por Meleis, 2010). A
insuficiéncia de funcdo pode manifestar-se na assuncao de quaisquer novos papéis, sendo
que qualquer grupo tem perdas e ganhos nos seus diferentes papéis e em sistemas de
apoio. As transicbes saudaveis foram definidas como o dominio de comportamentos,
sentimentos, pistas e simbolos associados a novos papéis e identidades como transicdes
ndo problematicas (Meleis, 2010).

Ap0s investigacdo e exploracdes teodricas, Meleis identificou quatro grandes categorias de
transicdes que os enfermeiros tendem a estar envolvidos: de desenvolvimento;
situacional, salde-doenca e organizacionais. As transicdes de desenvolvimento incluem
transicdes na maternidade, na menopausa, bem como de envelhecimento. As transicfes
situacionais incluem mudangas na familia, mudancas geograficas, alta hospitalar,
deslocalizacdo para lares ou residenciais de idosos, falta de casa, experiéncias proximas
da morte, entre outras (Meleis, 2010; Meleis et al., 2000).

O impacto das transicOes relacionadas com a doenca nas pessoas e familias incluem
diversas situacGes de doencga, onde se inclui a recuperacdo poOs-operatoria, cancro em
estado avangado e doenca crdnica, desmame de ventilagdo cronica como uma transicao
no processo de recuperacdo da doenga critica. As experiéncias de salde-doenca sdo
profundamente influenciadas pela diversidade cultural, tipos de doencas, e depende do

estadio de vida da pessoa em que a transicdo ocorre. A transi¢cdo organizacional diz
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respeito as mudancas nos ambientes a que pertencem os enfermeiros, como a instituicdo
de novas politicas, procedimentos e praticas (Meleis, 2010).

Durante as transi¢Bes, ha perdas de redes, suportes sociais, objetos com significado e
mudancas em objetos familiares. H& também periodos de incerteza que requerem
diferentes capacidades e competéncias. As transi¢cbes podem marginalizar as pessoas e
torna-las mais vulneraveis, vivendo com os efeitos e consequéncias das transi¢cées que
podem ser exacerbadas nas populacdes marginalizadas. Os problemas transicionais
podem resultar da incapacidade de separar das identidades passadas e formas de
funcionamento. Os problemas podem também resultar da incapacidade de tomar decisfes
ou de viver através de periodos de ajustamento (Golan, 1981). O suporte social, atributo
das relag@es interpessoais, €, no seu sentido mais amplo, um carinho matuo, o processo de
cuidar entre duas ou mais pessoas (Shumaker & Brownell, 1984; Tilden, Hirsch &
Nelson, 1994).

As transicdes sdao multidimensionais e os significados associados com as mesmas Sao
importantes em formar a intensidade e a natureza das consequéncias que as pessoas
experienciam. Compreender as experiéncias envolvidas nas transi¢des requer a descoberta
das pessoas no contexto dos seus outros significativos, familiares, amigos ou colegas de
trabalho. Também inclui a descoberta de significados relacionados com as experiéncias
de transi¢do na sociedade particular, bem como as forcas facilitadoras e constrangedoras
que facilitam ou dificultam os individuos em alcancar transi¢fes saudaveis. Trata-se de
um processo dinamico que inclui diferentes processos, construidas durante a
aprendizagem e aquisicdo de pericia (Schumacher, 1995, cit. por Meleis, 2010).

Meleis & Trangestein (1994) definiram como objetivo primario da missdo de
enfermagem ajudar as pessoas a alcancar transi¢fes saudaveis para alcancar resultados
saudaveis. A Enfermagem foi definida como a arte e ciéncia de facilitar a transi¢cdo da
salide e bem-estar das populacdes. E o estar preocupado com o processo e as experiéncias
dos seres humanos, passando pelas transicdes em que a saude e bem-estar percecionada é
0 resultado.

Exemplos de areas de conhecimento a desenvolver, identificadas por Meleis (1993, cit.
por Meleis, 2010), séo, por exemplo, o conhecimento relacionado com 0s processos e
experiéncias de seres humanos que passam por transicdes; a natureza da emergéncia de
padrdes de vida que resultam de transi¢Ges; a natureza de ambientes que suportam ou

dificultam transi¢Bes saudaveis; bem como os modelos que poderiam ser usados para
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prevenir transicdes pouco saudaveis, para aumentar transicbes saudaveis, ou para
promover bem-estar durante as transicoes.

Identificar as transicbes como uma preocupacéo central para a enfermagem e desenvolver
estruturas coerentes para descrever a transicdo pode ser o impulso par descobrir 0s
mecanismos usados por populacdes diversas para experienciar mudancas diferentes nas
suas vidas que tém consequéncias na saude- doenca (algumas sdo saudaveis e outras nédo),
e para desenvolver o conhecimento sobre intervengdes de enfermagem que facilitam a
experiéncia de transi¢do e promovem o coping saudavel e a cura (Meleis, 2010).

Dado o facto de os enfermeiros cuidarem e considerarem as pessoas seres psicossociais,
para realizar diagnosticos e intervencGes apropriadas, € imperativa a capacidade de
compreender o seu comportamento. A proximidade das pessoas cuidadas da aos
enfermeiros uma posi¢do bastante oportuna de avaliar as necessidades biopsicociais da
pessoa durante os periodos de transicdo de papéis. Permite ainda, prestar as intervencgdes
necessarias baseadas nas necessidades individuais e privacGes da pessoa, criadas pelas
transicBes de papéis (Meleis, 2010).

O papel, como um conceito é Util para interpretar o comportamento pessoal em relacéo
aos outros significativos e em compreender o contexto no qual o comportamento tem
lugar. A teoria do papel realca a no¢do de que o comportamento humano ndo é um
simples assunto de reacdo estimulo-resposta, mas o resultado de uma interagdo complexa
entre 0 ego e a sociedade. Sintetiza a cultura, a estrutura social e o self ao considerar a
estrutura cultural e social do nivel da pessoa (Meleis, 2010).

A escola de pensamento da teoria do papel, adotada por Meleis (2010), concebe o papel
como decorrente da interagdo com atores num sistema social. Para esta perspetiva, 0
papel emerge numa reciprocidade designada, na qual uma interacdo ou uma mudanca
social ocorre e € vista em termos de outros papéis relevantes. O papel elegido pelo ator é
derivado destas agdes voluntarias que sdo motivadas pelos retornos esperados e, de facto,
recebidos por outros. O papel assumido pelo interativo numa dada situacdo € validado
quando os outros indicam aceitacdo dessa alocacdo de papéis (Meleis, 2010). Nos
blogues, esta aceitacdo passa pelas leituras e comentarios dos outros bloguistas,
eventualmente, seus seguidores.

As transicOes de papel requerem que a pessoa incorpore novo conhecimento, altere o seu
comportamento e assim, mude a sua definicdo de si no seu contexto social. No que diz
respeito as transigdes de desenvolvimento, sdo encontradas no curso normal de

crescimento e desenvolvimento diversas transi¢coes de papel, que devem ser consideradas
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pela equipa de salde. As mudancas reciprocas devem ser antecipadas, exploradas e
consideradas quando os planos de intervencdo estdo a ser concebidos (Meleis, 2010).
Sobre as transi¢Oes situacionais, estas envolvem a adi¢do e subtracdo de pessoas numa
constelacdo pré-existente de papeis e complementos, cuja situacdo requer definicdo e
redefinicdo de papeis envolvidos nas interacfes (Meleis, 2010).

Quanto as transicdes salde-doenca, estas incluem mudancas de papel subitas, que
resultam da mudanca de um bem-estar para uma doenca aguda; mudancas graduais de
papel de bem para doente (a qualidade desta transicdo € bastante distinta das mudancas
subitas e papel, pois a sua gradualidade permite tempo para incorporacdo gradual do
comportamento e sentimentos do novo papel); mudancas de papel de doente para bem-
-estar; transicdo de papel repentina ou gradual de bem-estar para doenca crénica. Cada
uma desta transi¢@o de papel deveria ser considerada em termos de pares de papeis ou no
contexto de um sistema. Para fins de salde, todavia, a pessoa doente ndo pode ser
considerada como uma unidade isolada, mas as mudancas na sua condicdo devem ser
exploradas e consideradas em termos da sua relacdo numa rede com outros significativos
(Meleis, 2010).

A pessoa vive a perda de uns papéis e o ganho de outros (Meleis, Swendsen & Jones,
2010). A aquisicdo de um papel pode ser manifestada nas mudancas de uma constelacéo
diéddica a triadica numa situacdo como o nascimento de uma crianca. A perda de papel é
ligada a perda de uma pessoa ou de uma contradi¢do (Davis, 1963, cit. por Meleis, 2010),
como é por exemplo o caso de uma amputacao, ou uma mastectomia.

Ja a insuficiéncia de papel quando ha percecdo inadequada pelo préprio e/ou por outros
significativos, € 0 comportamento e sentimentos associados com tal percecdo nas
situacOes de mobilizacdo para dentro ou para fora dos papeis num sistema social, adi¢fes
voluntarias ou involuntérias ou terminagdes de papeis com ou sem mudangas noutros
papeis, bem como na terminacdo concomitante de um papel ou conjunto de papéis e
inicio de um novo papel ou conjunto de papeis. A insuficiéncia de papel pode também
resultar de uma definicdo de papel pobre, das relacbes da dindmica interna do papel, ou
simplesmente por falta de conhecimento dos comportamentos do papel, sentimentos e
objetivos. Por outro lado, uma pessoa pode possivelmente recusar desempenhar
totalmente um papel especifico. Deste modo, um papel que uma pessoa decide assumir
deriva da sua acdo voluntaria motivada pelas recompensas esperadas e alcancadas, que
deriva dos reforcos apropriados e da clareza do papel. Contrariamente, a insuficiéncia
voluntaria de papel pode ser demonstrada de formas variadas, como: ansiedade,

60



depressdo, apatia, frustracbes, tristeza, impoténcia, infelicidade e/ou agressdo e
hostilidade, o que impede a pessoa de manter saude, bem-estar e a sua adaptagédo
confortavel a transicdo do papel (Meleis, 2010).

As mudancas ocorridas ao longo das diferentes fases transicionais da pessoa, com perdas,
ganhos e insuficiéncia de papel conduzem a suplementacdo de papel, definida como
qualquer processo, atraves do qual a insuficiéncia de papel ou a insuficiéncia potencial de
papel é identificada pelo titular do papel e outros significativos e as condig¢bes e
estratégias da clarificacdo e assuncdo do papel sdo usadas para desenvolver uma
intervencdo preventiva ou terapéutica para reduzir, melhorar ou prevenir a insuficiéncia
de papel (Meleis, 2010).

Uma caracteristica importante da transicdo € que é essencialmente positiva. A realizacdo
de uma transicdo implica que a pessoa atingiu um periodo de uma estabilidade relativa
maior que a que tinha anteriormente (Meleis, 2010).

A teoria de médio alcance de Meleis é representada esquematicamente na Figura 1.

O desafio pessoal na vivéncia da doenca oncolégica é por si de grande dimensdo
(Carvalho, 2011), tornando-se processos ainda mais complexos por envolverem periodos
de cuidados longos (Buyuktir & Ackerman, 2015). As pessoas com doenca oncoldgica
podem vivenciar diversas transi¢cfes, nomeadamente: transi¢oes situacionais, relacionadas
por exemplo com os internamentos e altas hospitalares (Weiss et al, 2010), com o
regresso ao trabalho ap6s a doenca (Son & Lee, 2015), a ida para uma unidade de
cuidados (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002); transicdes salde-doenca, como por
exemplo o diagnostico (Meleis et al., 2000; Friesen, Pepler & Hunter, 2002; Carvalho,
2011; Schulman-Green et al., 2012), procedimentos cirtrgicos (Meleis et al., 2000;
Carvalho, 2011; Schulman-Green et al, 2012) e sua recuperagdo (Carvalho, 2011);
Schulman-Green et al, 2012), o conhecimento real do risco para o0 cancro provocado por
uma mutacdo genética, como é o caso BRCA (Breast Cancer Gene) (Bakos et al., 2008),
0 inicio da quimioterapia (Schulman-Green et al, 2012), o fim do tratamento versus a
sobrevivéncia (Hébert & Fillion, 2017), o controlo de sintomas (Schulman-Green et al,
2012), o transplante de medula éssea (Buyuktir & Ackerman, 2015) ou uma recorréncia
da doenca (Ekwall, Ternestedt & Sorbe, 2010; Carvalho, 2011; Kim, 2011; Schulman-
Green et al, 2012; Sam, 2016), reabilitacdo e recuperacdo (Meleis et al, 2000), e as
transicdes no final da vida em cuidados paliativos (Wennman-Larsen & Tishelman, 2002;
Larkin, De Caterlé & Schotsmans, 2010).
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Figura 1 - Esquematizacao da teoria de médio alcance das Transicdes de Meleis
Adaptado de Meleis et al. (2010: 56)
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O estudo correlacional, prospetivo e longitudinal de Weiss et al. (2010), que pretendia
identificar preditores e resultados das percecdes de pessoas adultas doentes para a sua
prontiddo para a alta hospitalar, numa regido dos Estados Unidos, recorrendo a diversas
escalas, verificou que viver sozinho, ensino para a alta (quantidade de contetdo recebido
e a capacidade dos enfermeiros se entregarem no ensino), e a coordenacdo do cuidado
explicaram 51% da variancia do score da prontiddo para a alta. A idade as pessoas
doentes e a prontiddo para a alta explicaram 16% da variéncia das dificuldades no coping
pos-alta. Uma melhor prontiddo para a alta foi preditiva para menos readmissdes. As
conclusdes apontam para que a qualidade da entrega do ensino para a alta tenha sido o
fator mais preditivo de uma prontiddo para a alta.

Carvalho (2011), num estudo de natureza qualitativa, de carater descritivo e exploratorio,
com recurso a 18 entrevistas, procurou estudar o processo de transicdo do homem
portador de carcinoma da prostata submetido a prostatectomia radical. A transicao salde-
-doenca tem inicio com o percurso até ao diagndstico, assinalado pela presenca do medo e
da ansiedade, em simultineo com a realizacdo de exames de diagndstico para a
confirmacgédo do diagndstico de cancro da prostata. Depois do impacto desta confirmagdo
inesperada pela auséncia de sintomas e evolucdo silenciosa da doenca, ha respostas
carregadas de grande emocdo, com inicio de uma trajetéria flutuante até a cirurgia pela
incerteza do futuro e o temer das suas consequéncias. Toma centralidade no processo a
consciencializacdo da situacdo, o0 envolvimento na transicdo, a preparacdo e
conhecimento sobre a doenca, mantendo o interesse pela vida. A cirurgia é tida como um
momento de crise, pelas grandes transformacdes na vida da pessoa, como: a presenca de
disfuncédo erétil e de incontinéncia urinaria, as alteracbes no dia-a-dia e a assun¢do de
nova identidade, pela perda de masculinidade. O homem passa a viver com o cancro, com
as consequéncias do seu tratamento, que assume com frequéncia a centralidade na sua
vida. Tais alteracfes tém como consequéncia o isolamento, a evitagdo da vida social e
profissional, com alteracdes na vida conjugal e familiar. As transi¢des sdo influenciadas
pelas crengas de cariz cultural, religioso e erréneo e séo dificultadas pelo pos-operatorio
imediato, pelos tratamentos adjuvantes e desemprego. Acresce ainda 0s receios com a
possivel recorréncia ou metastizacdo, a possibilidade da permanéncia e irreversibilidade
da disfuncdo erétil, da perda de urina em locais ndo desejados. A fragilidade e a
vulnerabilidade da vida véo sendo vividos. Os principais recursos sdo 0s amigos, esposa e
familia, sendo que esta se mobiliza para dar resposta as suas necessidades, em que cada

elemento reage de forma distinta e consequentemente desenvolve uma resposta particular.
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Com o decorrer das situacbes, a pessoa toma consciéncia da imprevisibilidade e
longevidade da doenca, 0 que traz perturbacdes psicologicas. Os sentimentos emergentes
sdo o isolamento, a revolta, a impoténcia, ansiedade, medo e tristeza, além dos sonhos e
esperancas do homem e do casal, que podem ser alterados em termos futuros. A
reestruturacdo pessoal emerge com a integracdo da doenca no quotidiano, com
manifestacbes através do autocuidado, da utilizacdo de novos padrbes nas relacdes
sexuais, da adesdo e regresso ao bem-estar. O desafio seguinte prende-se com a aquisi¢ao
de satisfacdo e prazer na sexualidade apesar da disfuncdo erétil. O enfermeiro é visto
pelos participantes como educador e tem especial relevancia no provisionamento de
informacao.

O estudo qualitativo descritivo de Friesen, Pepler e Hunter (2002) teve o intuito de
descrever a experiéncia de familias quando um dos membros € diagnosticado com cancro,
recorrendo a 30 entrevistas semiestruturadas a adultos doentes e familiares, onde se
incluiam criangas com idades compreendidas entre os 13 e os 18 anos de idade. As
familias descreveram um processo de aprendizagem no qual a informacdo foi colhida,
interpretada e partilhada. As familias aprenderam unidas através da revisdo do passado,
recolhendo e partilhando informacéo e a sua experiéncia de vida com alguém a realizar
tratamento para o cancro. Ao revelarem as suas perspetivas pessoais, as pessoas doentes
ensinaram as suas familias sobre as suas experiéncias de doenca e o que constituia suporte
efetivo. As conclusbes apontam para que a aprendizagem familiar interativa seja um
modo de aprendizagem e uma forma de suporte no qual toda a familia pode participar
precocemente no processo de aprendizagem a viver com cancro.

Bruun, Pedersen, Osther e Wagner (2010) procuraram investigar as experiéncias de vida
diaria de seis filhos apds o diagnéstico de cancro da prostata incurdvel do seu pai, com
uma abordagem fenomenoldgica hermenéutica. Os participantes foram entrevistados trés
e dez meses apds o diagndstico de cancro. Os resultados mostraram a experiéncia de
preocupacdo e dilema depois do diagnostico do pai, em que o filho se adaptou
gradualmente a nova situacdo de vida. A adaptacdo foi consciente/inconsciente e poderia
ser caracterizada como uma transicdo pessoal, em que ha um aumento gradual da
consciéncia da doenca, juntamente com as experiéncias de responsabilidade, protecdo e
valor relacionado com o ser capaz de gerir. Os dilemas centram-se na tomada ou néo de
responsabilidade, sendo que uma familia sem conflitos é essencial na fase inicial da
doenca do pai. Os dilemas baseiam-se também no facto dos filhos quererem dar

assisténcia ao seu pai doente, mas terem as obrigacGes com a sua prdpria familia, os seus
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filhos. Foi também verificado as irritacfes/frustracdes dos filhos pelo facto dos pais
manterem formas menos eficazes de continuar a sua vida. No inicio do processo houve
uma tentativa de tentar normalizar a vida do dia-a-dia, assim que possivel, sendo que o
pai estaria conscientemente protegido contra os problemas que lhe poderiam causar
preocupacdo. A condicdo do cancro deu origem a consequéncias fisicas e sociais para
toda a familia, sendo que as mesmas foram desafiadas para nao pressionarem ninguém em
especifico ou fazer com que qualquer membro da familia se sentisse pior. Foi usada uma
adaptacdo ativa e recorreram a protegdo da familia no confronto. O estudo mostrou
também que o tempo tem um significado bastante influente na aceitacdo da doenca e nas
suas consequéncias. A aceitacdo da doenca envolve novos papéis, novas relacdes e
comportamento diferente em relagdo ao periodo anterior & doenca. E concluido que os
enfermeiros precisam de incluir mais os filhos no cuidado aos pais.

Esbeden e Thomé (2010), no seu estudo qualitativo, procuraram iluminar a experiéncia de
vida como familiares proximos de uma pessoa idosa com cancro, entrevistando 16 idosos.
Dos dados emergiram duas categorias principais: as transformac6es de papel e mudangas
de mentalidade. O estudo mostrou que o cancro ativou percecdes nos familiares proximos
sobre o envelhecimento. O inicio da doenca foi um ponto de viragem, ou seja, a doenca
destacou que a pessoa doente se tornou idosa e a combinacéo disto e a doenca reforcaram
a imagem negativa da idade adulta no geral. Os familiares proximos descobriram que o
diagndstico de cancro foi seguido de mudancas de papel na familia. Foram despertados
sentimentos de zanga e duvida e fez com que os familiares proximos parassem e
pensassem sobre o que realmente € importante na vida. As conclusées aludem que, com o
inicio de uma doenca grave, todos os familiares sdo bastante afetados e de diversas
maneiras, em especial nas mudangas dos seus papéis; sem que, no entanto, estejam
preparados para tal. O fendbmeno do tempo parece ser bastante significativo para o
familiar préximo, embora possa ser percebido de forma diferente pelos profissionais de
saude e pelos familiares proximos.

A experiéncia de vida em pessoas com recorréncia de cancro da mama foi estudada por
Kim (2011), que procurou compreender as experiéncias de vida diarias das pessoas
doentes admitidas no hospital com cancro da mama recorrente, com recurso a grounded
theory. Foi usada analise comparativa consistente, tendo sido verificado que as pessoas
com cancro da mama recorrente experienciam uma coexisténcia de sofrimento da morte e
medo de morrer. A condi¢do causal deste resultado foi determinada pela resposta da
pessoa & recorréncia do cancro (aceitagdo/desespero), incluindo condicbes contextuais
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como a experiéncia prévia com o tratamento do cancro, a condicao fisica atual da pessoa
doente, e 0s métodos de tratamento para o cancro recorrente. Condigdes de intervencao,
tais como um forte desejo de vencer, o suporte familiar, os provedores de apoio moral, e
estratégias de acdo/interacdo foram encontradas para dar a pessoa doente com uma forca
de viver. Os resultados mostram também que as pessoas doentes com cancro da mama
recorrente eram vistas como tendo, em simultaneo, esperanca para a vida e medo de
morrer. O estudo concluiu que, ao prestar-se assisténcia de enfermagem a pessoas com
cancro da mama recorrente, é necessario reconhecer que ha uma diferenga notavel entre
as condicBes contextuais e estratégias interativas. Deve ser prestada uma enfermagem
cognitiva adequada que incentive as pessoas doentes a manter um forte desejo de superar
as diversas dificuldades de tratamento, bem como enfermagem fisica, como a gestdo de
efeitos secundarios causados pela quimioterapia.

A revisdo da literatura efetuada no estudo de Ferreira et al. (2011) verificou que um estilo
de coping mais ativo sob a forma de espirito de luta, suporte social, autocontrolo, indices
favoraveis de otimismos e dimensdo espiritual presente, induzem padrfes de respostas
mais adaptativas.

O estudo de Ekwall, Ternestedt e Sorbe (2010) procurou elucidar as experiéncias das
mulheres em viver com o conhecimento de ter recorréncia de cancro do ovario, na Suécia.
Com base na perspetiva de vida do mundo com recurso ao método descritivo
fenomenoldgico, foram entrevistadas doze mulheres que estavam a fazer ou que tinham
terminado quimioterapia, 5 a 10 meses ap06s terem tido conhecimento da recorréncia. As
experiéncias destas mulheres sdo descritas através de trés constituintes chave: ser negado
um futuro e simultaneamente ter esperanca de ser capaz de atrasar 0 avang¢o do cancro,
sentir-se alienado de si proprio e do ambiente, e ser responsavel. Os constituintes chave
foram integrados na estrutura de viver no limbo. As mulheres viviam no limiar do
desconhecido. A vida destas mulheres mudou profundamente e a morte tornou-se numa
ameaca mais forte do que havia sido no passado. Elas estavam a preparar-se tanto para a
continuacdo da vida como para a morte. O viver no limbo pode ser descrita como uma
fase da transicdo de saude-doenga caracterizada pela soliddo. A posicdo vulneravel e a
luta existencial destas mulheres devem ser uma preocupacdo da enfermagem, sendo que o
didlogo sensivel é essencial nestes casos.

De modo a descrever as experiéncias de autogestdo e de transicdo entre mulheres com
cancro do ovario, Schulman-Green et al. (2012) realizaram um estudo descritivo e

interpretativo, com uma amostra intencional de dez mulheres com cancro do ovério, com
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recurso a entrevista para a recolha de dados. Os resultados indicam que as participantes se
organizaram para aumentar o seu sentido de controlo e para se autodefenderem. Os seus
cuidados foram geridos passo a passo para prevenir a opressdo. As transices comuns
foram o diagndstico, a cirurgia e recuperacdo, o inicio da quimioterapia, gestdo de
sintomas, e recorréncia. As transicdes foram desafiadoras, mesmo que tenham sido
experienciadas previamente. Embora manifestem ter relacdes de confianca com o0s
médicos assistentes, 0s constrangimentos de tempo nas consultas, as diferentes opinides
nas op¢oes de tratamento e os problemas de navegacdo no sistema de salde inibiram a
autogestdo nas transi¢cbes. Como facilitadores nas transicdes foi mencionado a grande
relevancia de terem parceiros na autogestdo, sendo estes os familiares e os clinicos. A
familia é relatada como importante na ajuda da obtencdo de informacdo e na tomada de
decisdo, embora a ultima palavra fosse da pessoa doente. A capacitacdo dada pela familia
e pelos clinicos foi também um fator chave da autogestdo, pois alguns participantes
estavam renitentes a autogestdo por ndo terem tido ainda encontrado a sua voz. Os
investigadores concluiram que a abordagem de autogestdo de um passo a passo é algo
ilusério, uma vez que as mulheres enfrentam diversas transicbes em simultaneo. A curta
trajetdria do cancro do ovario deixa pouco tempo entre as transi¢cdes e uma consciéncia da
mortalidade. As mulheres séo forcadas a enfrentar rapidamente os objetivos de cuidado, o
que pode afetar a sua capacidade de autogestdo. Estas mulheres precisam de suporte
clinico e social para priorizar e gerir as transi¢des. Introduzir cuidados paliativos num
periodo curto ap6s o diagnodstico poderia facilitar a antecipacdo e ajustamento das
mulheres as transicdes.

De modo a explorar a relagdo entre o stress psicolégico, a percecdo sobre a doenca, € 0
receio da recorréncia do cancro entre sobreviventes de cancro ginecol6gico, bem como
para testar se esta relacdo difere pela idade, raga, condicdo de sobrevivéncia ou duragao
da sobrevivéncia, Sam (2016) realizou um estudo exploratério descritivo, juntamente com
uma pesquisa na web, com recurso a técnicas estatisticas para analise dos dados. Os
resultados evidenciam que os niveis de stress psicologico, receio de recorréncia do cancro
e percecdo sobre a doenca eram mais elevados entre sobreviventes precoces e entre 0s
mais novos. Contudo, estes niveis eram ligeiramente inferiores entre ndo brancos do que
em brancos. A percecdo sobre a doenga e a duracdo da sobrevivéncia eram melhores
preditores para o stress psicologico entre os participantes brancos. A percecdo da doenca
isolada foi o melhor preditor para o stress psicoldgico entre ndo brancos. Tais dados

levaram a autora a concluir que o receio de recorréncia da doenca e a percecdo da doenga
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desempenham um papel no stress psicologico experienciado pelos sobreviventes de
cancro ginecoldgico. Apesar da percecdo da doenca estar correlacionada com o stress
psicoldgico entre os sobreviventes de outros cancros, este estudo mostra que a percecdo
da doenca tem também um papel no stress psicolégico de sobreviventes de cancro
ginecologico. Apesar dos ndo brancos experienciarem de forma diferente dos brancos,
este resultado deve ser interpretado com caucdo devido ao pequeno numero de
participantes ndo brancos.

O estudo de Bakos et al. (2008) procurou explorar a percecdo de risco de cancro e a
experiéncia se ser uma mulher com mutacdo negativa numa familia com mutagédo
BRCA1/2 conhecida. Com um desenho de estudo qualitativo descritivo, com uma
amostragem por conveniéncia de 13 mulheres, com recurso a entrevista telefonica
semiestruturada, emergiram dos dados as seguintes ilacdes: racionalidade para o
envolvimento inicial no estudo imagioldgico da mama; racionalidade para a participacdo
continua; experiéncia de viver numa familia de mdltiplos casos; percecdo do risco: o
significado pessoal de condicéo de mutagéo negativa, opinides sobre a etiologia do cancro
e padrGes de comunicagdo entre membros da familia com mutagdo negativa e com
mutacdo positiva. Os investigadores concluiram que viver numa familia com
hereditariedade para o cancro da mama e ovario € uma experiéncia complexa que afeta o
funcionamento cognitivo, emocional e social. As mulheres com mutacéo negativa podem
ter necessidades psicologicas ndo satisfeitas que devem ser consideradas pelos
profissionais de saude, principalmente no contexto de cuidados de satde primarios apés a
divulgacdo de um resultado genético potencialmente tranquilizador em relacéo a sua falta
de riscos muito elevados de cancro associados com muta¢Ges de BRCA1/2.

O estudo prospetivo, de coorte e longitudinal de Brant et al (2016), procurou examinar,
em Montana, nos Estados Unidos da América, os sintomas e qualidade de vida, trajetdrias
nos sobreviventes de cancro da mama e linfoma registados numa intervengdo de
navegacao e sobrevivéncia e explorar a satisfacdo da pessoa doente, do cuidador e do
prestador de cuidados primarios com a rececdo de um plano de cuidados de
sobrevivéncia. A amostra foi constituida por 67 pessoas com cancro da mama ou linfoma,
que recentemente tinham completado o tratamento, 39 cuidadores e 23 profissionais de
cuidados primarios. Os resultados evidenciaram que 0s sintomas persistem seis meses
depois do tratamento. Os sintomas e os indicadores de qualidade de vida com pior
intensidade foram a energia, dormir, coping e satisfacdo com a vida sexual. As pessoas
doentes com mais comorbilidades referiram pior qualidade de vida, contactam
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telefonicamente o navegador de sobrevivéncia com mais frequéncia, e estavam mais
satisfeitos com o plano de cuidados de sobrevivéncia. As pessoas com linfoma reportaram
qualidade de vida mais elevada, mas ndo é significativamente diferente das pessoas com
cancro da mama. As pessoas doentes estavam significativamente mais satisfeitas com o
plano de cuidados de sobrevivéncia na fase 1. Os prestadores de cuidados manifestaram
grande satisfacdo com o plano de cuidados. As conclusdes indicam que persistem alguns
sintomas, mesmo depois do tratamento terminar. As pessoas doentes com comorbilidades
tém um risco mais elevado de sintomas mais severos e pior qualidade de vida e podem
beneficiar de suporte continuo. O plano de cuidados de sobrevivéncia pode facilitar a
transicdo das pessoas doentes para os cuidados primarios apds o tratamento do cancro.

Com uma abordagem etnografica, Buyuktir e Ackerman (2015) examinaram num
trabalno de campo com 16 meses, nos Estados Unidos da América, as questdes
informacionais e contextuais para pessoas doentes em transicdo dos cuidados de
especialistas que os conhecerem ao longo de uma parceria longa para clinicos
potencialmente menos familiares com as preocupacdes de cuidados de pessoas com
doenca cronica. O contexto investigativo € o transplante de medula d&ssea,
especificamente transplantes alogénicos, que envolve risco de complica¢bes cronicas
particulares e um processo longo, que requer monitorizacdo proxima pode especialistas
em transplante de medula éssea durante pelo menos um ano depois do procedimento. A
colheita de dados foi feita com recurso a observacdo ndo participante, entrevistas
semiestruturadas e entrevistas informais, tendo os dados sido analisados com recurso aos
métodos da grounded theory num processo interativo. Centrando-se nos resultados que
reportam as transi¢fes das pessoas doentes, o estudo revela que ha grande complexidade
no transplante de medula Ossea, cujo processo de transicdo € significativamente
prolongado, envolvendo uma série de eventos. As pessoas doentes enfrentam grandes
alteracOes fisicas decorrentes da quimioterapia em altas doses e corticoterapia, chegando
mesmo a ser referido uma mudanca de personalidade decorrente das experiéncias vividas.
A familia é vista como o grande suporte destas pessoas neste longo caminho. O processo
de transicdo para os cuidados priméarios pode também ser bastante variavel, ndo havendo
um ponto especifico no processo de transplante onde a transicdo por si comeca,
especialmente porque o caso de cada pessoa € unico. Aspetos como 0s sentimentos da
pessoa ou a prontiddo da pessoa ou as complica¢Bes que possam surgir podem atrasar a
transicdo. As pessoas doentes e os seus cuidadores desempenham um papel crucial no

processo de transi¢do, pois esta envolve também a sua preparacdo para que tenham um
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papel ativo no cuidado. A informacéo fornecida de forma contextualizada tem um cariz
essencial na facilitagdo da transicéo.

Para descrever as transicGes experienciadas pelos cOnjuges cuidadores do género
masculino de mulheres com cancro da mama, bem como as estratégias usadas por estes
para lidar com estas transicdes e examinar os fatores relacionados com a sua qualidade de
vida, Duggleby et al. (2015) realizaram, em Alberta no Canada, um estudo transversal,
transformacional, com abordagem multimétodo, com 105 diades de conjuges masculinos
e suas parceiras femininas com o diagndéstico de cancro da mama no estadio | — I1l. Os
resultados apontam para que a qualidade de vida dos cdnjuges masculinos seja
positivamente influenciada pela esperanca e negativamente pelos scores de culpa do
cuidador e pelo método de lidar com as suas transi¢cdes fazendo o que precisa de ser feito.
Apesar de alguns cdnjuges ndo perceberem qualquer mudanca apds o diagndstico das
suas mulheres, muitos descreveram transi¢cdes significativas, incluindo mudancgas nos
seus papéis e responsabilidades (como fazer mais atividades domésticas e tornar-se
cuidador), bem como na sua satude mental, com sentimentos de medo, tristeza e incerteza.
Os recursos utilizados centraram-se em manter a esperanga e uma abordagem positiva e
fazer o que é preciso fazer, ou focar-se nas tarefas de cuidado essenciais. As grandes
influéncias nas suas transic@es foi a trajetoria de doenca das suas mulheres, o processo de
tratamento e a sua prépria atitude e abordagem. Foi também referido que suporte
adicional as suas esposas, como 0 acesso a informacéo e recursos, teria ajudado, enquanto
que outros referiram que nada os teria ajudado. As conclusdes reportam que os cuidadores
com elevada qualidade de vida apresentam scores de maior esperanca e de culpa do
cuidador mais baixos. Foram reportados scores de qualidade de vida mais baixos se
lidarem com as transicGes adotando o fazer o que precisa de ser feito. As estratégias de
suporte destes homens deveriam incluir sempre a promocao da esperanca, a reducéo de
sentimentos de culpa e o incentivo destes cuidadores se envolverem mais no apoio das
suas companheiras.

Com o mesmo enfoque, Montford et al. (2016) procuraram explorar a experiéncia de
transicdo dos conjuges masculinos de mulheres com cancro da mama (estadios I-111),
através da analise de dados qualitativos do estudo com abordagem multimétodo de
Duggleby et al. (2015). Participaram 91 individuos, que preencheram um inqueérito
aberto, cujos dados foram depois sujeitos a analise qualitativa. Os autores verificaram que
as experiéncias dos participantes foram interpretadas no contexto fisico e psicolégico das

experiéncias das suas parceiras. Verificaram-se mudangas na salde psicologica, com
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manifestacdo de tristeza, incerteza, preocupacdo e medo. As suas preocupacdes
centravam-se na condicdo e saude das suas mulheres, nos seus filhos, experienciando
medo da sua morte, ou mesmo culpa por se sentir egoista por tal estar a afetar tanto a sua
vida. As mudancgas de papel e nas relagdes centram-se o desempenho de mais atividades
domésticas, mudancas na sua vida sexual devido a cirurgias ou a efeitos secundarios dos
tratamentos, e tornar-se cuidador, com alguma dificuldade na gestdo do tempo e reducao
do seu tempo pessoal. Apenas dez participantes referiram haver poucas ou nenhumas
mudangas nas suas vidas. As experiéncias de transi¢cdo dos participantes foram descritas
em trés processos abrangentes, que nao sdo lineares e que podem ocorrem em simultaneo
e estar interrelacionados: a consciéncia da situacao (que envolve a mudanca que poderia
ocorrer, 0 estar atento a parceira e aceitar a sua incapacidade para mudar a situagdo), o
fomentar uma abordagem positiva (que inclui fé e espiritualidade e promoc¢do da
esperanca) e estar envolvido (que significa estar |4, prestar especial cuidado e fazer o que
precisa de ser feito). As transicbes foram facilitadas pela comunicacdo com as suas
parceiras e peritos de confiangca, pelo acesso a informagdo de confiancga, a redes de
suporte, bem como a disponibilidade de recursos socioeconémicos (por exemplo para
contratar alguém para ajudar a cuidar).

O regresso ao trabalho apo6s o cancro foi estudado por Mira e Lee (2015) que tiveram
como objetivo descrever o regresso a experiéncia de trabalho de oficiais militares com
cancro. Foram realizadas uma a quatro entrevistas a 15 participantes, com recurso a
grounded theory para analise dos dados. A principal categoria emergente foi viver uma
nova vida depois de dificuldades duradouras (sentir-se fisicamente incapaz, ficar distante
do centro, sentir-se triste). O processo de regresso foi importante em termos econémicos,
foi um processo de recuperacdo, deu seguranca psicoldgica e agiu como diversao. Este
processo consistiu em quatro fases sequenciais: caos, formacao de pensamentos positivos,
praticas comportamentais e reforma. As estratégias de acdo (interacdo usada pelos oficiais
militares com cancro para resolver as dificuldades duradouras foram controlar as
emoc0Oes, aceitar a realidade, priorizar a saude, esforcar-se para melhorar relacoes, e
procurar futuros trabalhos.

Larkin, De Caterlé e Schotsmans (2010) realizaram um estudo qualitativo com
abordagem fenomenologica para explorar experiéncias de transicdo em 100 pessoas com
doenca oncoldgica avancada em seis paises da Europa (Reino Unido, Republica da
Irlanda, Itdlia, Espanha, Holanda e Suica), com recurso a entrevistas semiestruturadas

para a recolha de dados. Os resultados apontam para que a transicdo seja um periodo
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confuso de mensagens misturadas, comunicacdo pobre e incerteza, mas o ambiente fisico
do contexto de cuidados oferece um lugar de seguranca ontoldgica que resolve esta
questdo. Os conceitos de transicdo ndo conseguem captar completamente a experiéncia de
cuidados paliativos. Os autores propdem como conceito alternativo transitdrio, apesar de
reportarem a necessidade de investigacao adicional.

Centrados nas vivéncias das familias, Wennman-Larsen e Tishelman (2002) exploraram
como os cuidadores familiares raciocinam sobre as suas expetativas de que sejam
prestados cuidados em fim de vida numa instituicdo vocacionada para tal para os seus
familiares com cancro, registados em unidades de cuidados paliativos. Foram conduzidas
dez entrevistas, em que se recorreu a analise comparativa constante, tendo sido gerados a
partir dos dados dois temas principais: a transicdo de papel para se tornar um cuidador
familiar e a transigdo para uma nova situacdo de vida do cuidador. Os cuidadores
familiares descrevem-se como as pessoas que tém a responsabilidade principal de cuidar
dos seus familiares em fim de vida. Verificou-se que estas pessoas tém muitas
preocupacGes sobre a sua prépria situacdo, especialmente em relacdo a questdes
temporalmente depois da morte do seu familiar, mas parecem ter poucas fontes de suporte
relacionadas com essas preocupacfes. O suporte profissional é esperado primariamente
para tarefas relacionadas com o cuidado; no entanto, podem expressar esperar apoio
noutras areas. A distingdo entre recursos, descrita como existindo na teoria, e 0s usados
na pratica surgem também na analise das entrevistas. Se a instituicdo é para ser uma
alternativa positiva aos cuidados hospitalares, as expetativas individuais deveriam ser

consideradas no plano de cuidados de suporte.
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ESCOLHAS METODOLOGICAS

73






1. QUESTOES E OBJETIVOS DO ESTUDO

Em investigacdo qualitativa, as questdes visam explorar os elementos estruturais, as
interacdes e 0s processos que permitem descrever o fendmeno e elaborar o conceito
(Freixo, 2010). A questdo de investigagdo €, como vimos e de acordo com Rodrigues et
al. (2004), a primeira fase analitica na construgdo de teorias que recorrem a Grounded
Theory. Esta fase consiste na definicdo do formato de investigacdo: o tipo de dados a
recolher, onde sdo recolhidos e como os dados séo interpretados de modo a que deem
boas respostas as questdes de investigacdo. Este primeiro passo deve ter em consideragdo
que a definicdo das questdes deve ser de modo a que a investigacdo seja focalizada, mas
suficientemente ampla para possibilitar flexibilidade e a descoberta ocasional. Foi entdo
definida a seguinte questdo: Qual o processo de construcdo da rede de ajuda mdtua ao
longo das transi¢des vivenciadas pela pessoa com doenga oncoldgica que tem blogue?.
De modo a focalizar a investigagédo, e indo ao encontro do mencionado por Strauss &
Corbin (2008), foram definidas questbes mais especificas e refinadas, sendo as sub-
-questdes:

- Qual o motivo expresso da criagéo do blogue?

Qual a percecdo narrada da pessoa com doenca oncoldgica em relacdo a sua situacao

de saude?

- Que recursos refere utilizar para ultrapassar a situacdo/dificuldades ao longo da
doenca?

- Qual a ajuda narrada vivenciada pela pessoa ao longo da doenca?

- Quais as formas de ajuda mutua relevantes nas transi¢cdes vivenciadas pela pessoa
com doenca oncologica?

- Como é construida a rede social decorrente da ajuda mutua emergente da relacdo
estabelecida atraves do blogue?

- Qual a consequéncia, na pessoa e na sociedade, da rede social construida a partir da
ajuda mutua emergente da relagdo estabelecida através do blogue?

A definicdo de objetivos permite a delimitacdo da informacéo a recolher e permite

ponderar a forma como a investigagcdo vai decorrer, bem como a metodologia a adotar

(Bell, 1997). O objetivo de um estudo indica a intencdo do investigador e constitui um

enunciado declarativo que precisa as varidveis-chave, a populacéo alvo e a orientacao

da investigacdo (Freixo, 2010: 164). A formulacdo de objetivos envolve conceitos e

propostas derivados do quadro tedrico e devem corresponder as questfes de investigacdo

75



(Flérez & Tobdn, 2003; Pozzo, 2017), que constituem o problema de investigacdo (Flérez

& Tobon, 2003). Os objetivos gerais apontam um tipo mais geral de conhecimento que se

espera produzir na investigacdo (Pozzo, 2017), o que se pretende obter com a

investigagdo, precisando a finalidade da investigacdo quanto as suas expetativas mais

amplas, cuja redacdo é semelhante ao titulo da investigacdo (Pérez, 2008; Aguilar &

Nunez, 2017). Pérez (2008) sugere que deva ser definido apenas um objetivo geral, pelo

que se definiu: Conhecer o processo de construcédo da rede de ajuda mutua ao longo das

transicdes vivenciadas pela pessoa com doenga oncoldgica que tem blogue.

Os objetivos especificos sdo aqueles a serem alcancados para atingir 0s objetivos gerais,

sendo que devem estar ligados entre si (Pozzo, 2017). Representam a operacao

sistematica do objetivo geral na acdo investigativa, propiciando o cumprimento das

expetativas originadas nas questdes e a sistematizacdo do problema (Perez, 2008). Além

disso, revelam o0s passos a realizar para alcancar o objetivo geral, mediante a

determinacdo de etapas ou a precisdo e cumprimentos dos aspetos necessarios para este

processo. Derivam do geral e incidem diretamente nos resultados a obter (Aguilar &

Nunez, 2017). Assim, foram definidos os seguintes objetivos especificos:

- Estudar a motivacdo para a cria¢do do blogue;

- Estudar a percec¢do do seu estado de salde;

- ldentificar os recursos e as estratégias para ultrapassar a situacdo/dificuldades ao
longo da doenga;

- Desvelar a vivéncia da ajuda ao longo da doenca;

- Identificar formas de ajuda mutua relevantes nas transi¢es vivenciadas pela pessoa
com doenca oncoldgica;

- Perceber como é construida a rede social decorrente da ajuda mutua emergente da
relacéo estabelecida atraves do blogue;

- Analisar os efeitos, na pessoa e na sociedade, da rede social construida a partir da
ajuda muatua emergente da relacéo estabelecida através do blogue.
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2. PARADIGMA DE INVESTIGACAO

A pesquisa que nos propusemos realizar tem como tema central o processo de construcéo
da rede de ajuda mutua ao longo das transicdes da pessoa com doenca oncoldgica que tem
blogue. Pretendemos conhecer o processo de construcdo da rede de ajuda da rede de
ajuda mutua ao longo das transi¢des vivenciadas pela pessoa com doenga oncoldgica
que tem blogue.

A escolha da metodologia a utilizar num determinado estudo depende de varios fatores:
dos objetivos do estudo, do tipo de questbes a que se pretende responder, da natureza do
fendmeno estudado e das condigdes em que esse fendmeno decorre (Abrantes, 1994). A
metodologia proporciona meios para que o investigador empreenda a investigacao, ndo o
substituindo (Deshaies, 1997). E neste sentido que Stake (2010) defende que primeiro se
deve questionar o que é preciso saber e depois como chegar a sua resposta.

De modo a responder a questdo de partida “Qual o processo de construgdo da rede de
ajuda matua ao longo das transicdes vivenciadas pela pessoa com doencga oncoldgica
que tem blogue?”, pretendemos conhecer a unidade social e compreender o fenémeno
social, em que a realidade é construida pelo sujeito que da significado ao fenémeno,
procurando-se compreender o contexto e/ou o ponto de vista do ator social (Sampieri,
Colado & Lucio, 2006).

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, cuja caracteristica distintiva assenta na
suposicdo do caracter coerente e organizado dos fenémenos sociais, na qual os individuos
sdo concebidos como agentes ativos na construcdo das realidades sociais (Latimer, 2003;
Rodrigues, P., 2012), em que o investigador esta preocupado com uma compreensdo
absoluta e ampla do fendmeno em estudo (Freixo, 2010). Por outro lado, a investigacao
qualitativa assume que “existem maltiplas realidades — que o mundo néo é algo objetivo
mas funcdo de uma interagdo e percecdo pessoal. E um fenémeno altamente subjetivo
necessitando de ser interpretado em vez de ser medido. (...) Neste paradigma, ndo ha
lugar para hipéteses pré-determinadas, nem t&o pouco restrigdes para o resultado final”
(Merriam, 2009: 17). O trabalho qualitativo é, segundo Morse (2007a), fundamental para
o desenvolvimento do conhecimento das disciplinas da satude. Podemos entéo afirmar que
a investigacdo qualitativa assume um cardter eminentemente descritivo, indutivo e
heuristico.

O processo de conducdo da investigacdo qualitativa reflete, por vezes, uma espécie de

dialogo entre os investigadores e 0s respetivos sujeitos, dado que estes ndo sdo abordados
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por aqueles de forma neutra. O principal instrumento de pesquisa é o préprio
investigador, em que este participa no quotidiano dos contextos e das pessoas (Costa,
2001; Turato, 2005; Lessard-Herbert, Goyette & Boutin, 2008; Bogdan & Biklen, 2013),
assumindo-se que o comportamento humano é fortemente influenciado pelo contexto. O
trabalho qualitativo €, segundo Morse (2007a), fundamental para o desenvolvimento do
conhecimento das disciplinas de cuidados de salde. Os enfermeiros procuram
compreender e dar sentido a experiéncia vivida pelas pessoas que cuidam, entrar no seu
mundo e perceber o processo social basico dos acontecimentos de salde e de doenca
(Thorne, 1997).
Na investigacdo qualitativa, o ponto de partida para a investigacdo é uma Visdo
diferenciada, que conduz o analista para uma visdo mais diferenciada e abstrata do
fenémeno, em que o produto (conhecimento) ¢ “moldado mas ndo completamente
definido pelo processo através do qual é criado” (May, 2007: 25). Os métodos
qualitativos permitem que 0s conceitos ou caracteristicas se desenvolvam a medida que a
investigacao progride (Turato, 2005; Swanson & Chapman, 2007).
Os dados séo recolhidos em funcdo de um contacto com os individuos, nos seus contextos
ecologicos naturais (Turato, 2005; Bogdan & Biklen, 2013; Miles, Huberman & Saldana,
2014). Por isso, Merriam (2009: 19) faz-nos despertar para o facto de “o investigador ndo
poder nunca estar ‘fora’ do fenomeno”. Para além do reconhecimento da perspetiva dos
participantes, também € importante atender que a diversidade dos pontos de vista é
influenciada pela diferente posicdo e papel desempenhado na situacdo (Berger, 1985;
Rodrigues, P., 2012). A perspetiva do investigador é refletida, inevitavelmente, na
descricdo ou justificacdo de um fendémeno social (Morrow, 1994; Streubert & Carpenter,
2011). Mais do que predizer ou controlar, o investigador procura significados (Burr,
2015), aceitando que existe sempre subjetividade na procura da verdade, ndo sendo,
portanto, Unica, mas diversas verdades (Streubert & Carpenter, 2011). Procura-se a
compreensdo das experiéncias e dos significados que 0s seres humanos constroem em
interacdo (Fernandes & Maia, 2001), que Morse (2007a: 12) caracteriza como uma
combinacdo de estratégias para colecionar imagens da realidade.
Streubert e Carpenter (2011) sintetizam as seis caracteristicas importantes que tém sido
realcadas pelos investigadores qualitativos:

1) Uma crenga em diversas realidades;

2) Um compromisso com a reconhecimento de uma abordagem para perceber o

fendmeno estudado;
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3) A consideracdo do ponto de vista do ator do estudo;
4) Uma conduta de investigacdo que limita a deturpacdo do contexto natural do
fendmeno em estudo;
5) Um reconhecimento da implicacdo do investigador na investigacéo e,
6) Uma compreensdo do fendmeno, relatando-o de forma literaria e incluindo os
comentarios dos intervenientes.

No quadro de referéncia do paradigma naturalista, a investigacdo é inevitavelmente
concebida como uma atividade social, ndo podendo ser, por conseguinte, considerada
neutra ou destituida de valores. Deve, portanto, ser analisada no sentido de identificar e
questionar os valores subjacentes (Merriam, 2009).
A investigacdo de tendéncia qualitativa estabelece estratégias e procedimentos que Ihes
permitem ter em consideragdo as experiéncias do ponto de vista do informador. O
processo de conducdo da investigacdo qualitativa reflete, por vezes, uma espécie de
dialogo entre investigadores e os atores do estudo, dado que estes ndo sdo abordados por
aqueles de forma neutra. O principal instrumento de pesquisa é o proprio investigador,
que participa no quotidiano dos contextos e das pessoas (Costa, 2001; Morse, 2007b;
Lessard-Herbert, Goyette & Boutin, 2008; Bogdan & Biklen, 2013), considerando-se que
0 comportamento humano é fortemente influenciado pelo contexto.
Os dados séo recolhidos em funcdo de um contacto com os individuos, nos seus contextos
ecoldgicos naturais (Bogdan & Biklen, 2013), no presente estudo a maioria do contacto é
virtual e ocorre nos blogues. E neste sentido que Merriam (2009) nos desperta para o
facto do investigador ndo poder estar fora do fenémeno. E através do contacto diario com
0s participantes que o investigador se consegue aperceber como as pessoas ddo sentido e
vivenciam as suas vidas, como estrutura o seu mundo social. Importa que o investigador
se certifique que esta a apreender corretamente a diversidade de perspetivas e sentidos ai
existentes (Delgado & Gutiérrez, 1999), que se consciencialize e aceite que faz parte do
estudo (Streubert & Carpenter, 2011). Delgado e Gutiérrez (1999: 77) defendem mesmo
que o investigador é o lugar onde a informacdo se converte em significagdo (e em
sentido), dado que a unidade do processo de investigacdo, em ultima insténcia, ndo esta
na teoria nem na técnica — nem na articulacdo de ambas — mas no proprio investigador.
Acresce ainda que, sendo as pessoas o foco de investigacdo, sdo considerados uma
espécie de equipa de investigacao (Tripp-Reimer et al., 2007).
Os dados qualitativos consistem em descri¢Oes detalhadas das situa¢Ges, acontecimentos,
interagcOes entre as pessoas e comportamentos observados; citagcOes diretas das pessoas

79



sobre experiéncias, atitudes, crengas e pensamentos, excertos ou passagens inteiras de
documentos e histdria do caso. Interessa compreender a natureza do cenario — qual o seu
significado para os participantes, como sdo as suas vidas, 0 que se passa com eles, quais
0s seus significados, como lhes parece ser 0 seu mundo neste mesmo cenario e na analise
ser capaz de comunicar esta crenca aos outros que estdo interessados neste panorama. O
analista deve, pois, esforcar-se por uma compreensdo profunda. A investigacdo
qualitativa deve ser entendida como um esforco para compreender as situagdes na sua
unicidade enquanto partes de um contexto particular, assim como as interagdes que l& se
desenrolam (Patton, 2015).

2.1. Grounded Theory

Explorados, compreendidos e aceites os fundamentos da investigacdo qualitativa, o
investigador deve selecionar o método a seguir, que depende do foco de pesquisa e da
questdo colocada (Streubert & Carpenter, 2011). Entre as diferentes abordagens,
consideramos a Grounded Theory ser a que melhor poderd dar resposta a questdo de
partida, por ser usada para estudar acao e interacdo e o seu significado (Nolas, 2011). O
seu objetivo é gerar teoria com base na recolha e analise sistematica e rigorosa dos dados
e na orientacdo do investigador através de um processo indutivo de producdo de
conhecimento. Trata-se de uma abordagem que tem vindo a ser cada vez mais utilizada
nas ciéncias sociais e humanas (Fernandes & Maia, 2001; Baggio & Erdmann, 2011),
aplicadas em muitos campos de investigacdo com perspetivas diferentes (Holton, 2011),
tanto com dados qualitativos como quantitativos, como para diferentes correntes
filosoficas (positivismo, interacionismo simbdlico, construtivismo, realismo critico, entre
outros) (Walsh, 2015). Tem-se verificado uma evolucdo da Grounded Theory, que levou
Glaser (2005) e Walsh (2014) a considera-la como um paradigma de investigacao.

As raizes da Grounded Theory assentam no interacionismo simbdlico, decorrente
formacdo de Strauss (Strauss & Corbin, 2008), que lhe acrescentou o interesse pelos
significados dos processos sociais subjetivos, com base no uso da linguagem, emergentes
da acdo. Glaser, conferiu a0 método o processo de codificacdo, em especial as
comparag0es entre os dados, bem como na pesquisa quantitativa (Charmaz, 2009)

A Grounded Theory permite que o investigador desenvolva uma teoria que ofereca uma
explicacdo sobre a principal preocupacdo da sua &rea substantiva e como essa

preocupacao e resolvida ou processada (Scott, 2009; Walsh, 2015). A Grounded Theory é
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simplesmente a descoberta de padrdes emergentes nos dados, € a geracdo de teorias dos
dados (Glaser, 2015), cujo objetivo € identificar uma categoria principal que também
emerja dos dados do investigador como explicando esta preocupacéo principal (Walsh,
2015).

A pesquisa de Walsh (2015), sobre a Grounded Theory, levou-a a encontrar diferentes
termos associados a mesma, sendo que em varios campos de investigacdo, é
correntemente descrito como uma técnica, um metodo, uma metodologia, ou um
paradigma. A autora clarifica os significados de tais palavras defendendo que:

- 0s métodos sdo os métodos de colheita de dados usados num projeto de investigacéo,
ilustrando a titulo de exemplo a entrevista € um método qualitativo; enquanto que um
questionario € um método quantitativo;

- as técnicas sdo os instrumentos que nos ajudam a dar sentido aos dados, dando como
exemplo a analise de clusters como uma técnica gquantitativa e a analise de texto uma
técnica qualitativa;

- a metodologia é a combinagdo particular dos métodos e técnicas de investigacdo usados
num projeto de investigacao;

- 0 quadro/ estrutura (Framework) é o conjunto geral de orienta¢cdes que um investigador
pode escolher para seguir num dado projeto, como por exemplo investigacdo-acdo ou
estudo de caso;

- 0 paradigma é o sistema de crencas e préaticas partilhadas por um grupo de
investigadores (Walsh, 2015).

O termo Grounded Theory descreve em simultaneo tanto o processo de investigacao
como o resultado final — nomeadamente uma nova teoria que € empiricamente
fundamentada nos dados (Walsh, 2015). A Grounded Theory classica ndo é considerada
uma metodologia de investigagdo qualitativa, mas antes uma metodologia geral para o
desenvolvimento de uma teoria usando todo o tipo de dados (Glaser & Strauss, 2012),
que e ontologicamente e epistemologicamente flexivel (Holton, 2015). Para esta autora, a
Grounded Theory é mais do que uma metodologia, € o0 seu proprio paradigma, um
paradigma préatico da geragdo da teoria emergente como descoberta nos dados empiricos
(Holton, 2015). Ja Levina (2015) defende que a Grounded Theory é um paradigma em
termos do que enfatiza em relagdo a outros paradigmas de pesquisa social, uma
abordagem a pesquisa que privilegia o contexto (fendbmeno) sobre a teoria académica a
priori.

O termo processo, inerente a uma metodologia qualitativa e a Grounded Theory, pretende
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entender como o objeto de estudo acontece ou se manifesta (Turato, 2005) e desenvolver
teorias relativas a um fenémeno (Morse & Field, 1995).

A teoria é construida com base num conjunto de procedimentos de conceptualizacéo e no
estabelecimento de relagfes plausiveis entre 0s conceitos e conjunto de conceitos.
Procura-se a criacdo da teoria sobre os padrfes de acdo e interacdo entre varios tipos de
unidades sociais, sobre 0s processos decorrentes das mudancas ao fendmeno em estudo,
sendo por isso informada por um modelo paradigmatico (Strauss & Corbin, 2015). Sdo
especificadas as consequéncias e condi¢bes particulares do fendémeno, tornando-se
preditiva, pois caso ocorram condi¢fes semelhantes, podem ocorrer consequéncias
idénticas (Fernandes & Maia, 2001). Ha ligacdo entre teoria e método e unido entre
conceitos e dados, cuja natureza e conceptualizacdo mantém o trabalho em aberto, em vez
de o forcar num sistema fechado (Charmaz, 1995). Tal resume-se a procurar padrfes de
comportamento que explicam a preocupacdo principal e depois € dada designacdo aos
padrdes, sendo que estes sdo 0 que as pessoas fazem para resolver as suas maiores
preocupacOes (Glaser, 2015).

Strauss e Corbin (2015) defendem que teorizar € um ato de construgdo. Esta perspetiva,
na qual nos revemos, baseia-se no pressuposto construtivista de que o conhecimento
cientifico do mundo néo reflete diretamente 0 mundo tal como ele existe externamente ao
sujeito conhecedor, mas é produzido ou construido pelas pessoas e dentro das relacGes
historicas, sociais e culturais (Henwood & Nicolson, 1995, p. 109). Esta perspetiva
considera a ciéncia como uma construcdo de modelos explicativos para a realidade e ndo
uma representacdo da prépria realidade. O construtivista exige que a investigacdo guie,
permita a definicdo e modificacdo de axiomas, postulados, definicbes e demonstracdes
(Chaui, 2000).

Os dados tém como centro a constru¢cdo humana, manutengdo e mudanca de significado
como processos inerentemente sociais. Estuda-se interpretacdo, interagdo, agéo, estrutura
e processo em contextos naturais com seres humanos reais. Considera-se a multiplicidade
de realidades criadas socialmente pelas pessoas, em que ha recriacdo da realidade atraves
dos dados (Charmaz, 1995). O desfecho deste processo culmina numa teoria que emerge
das relacOes estabelecidas entre os conceitos encontrados, principalmente em relagéo a
fendmenos especificos (Strauss & Corbin, 2015).

A Grounded Theory esta presente na vida diaria de todos, pois conceptualizamos padrbes
e agimos em fungdo dos mesmos (Glaser, 2015). A abordagem construtivista assume que

as pessoas criaram e mantiveram um mundo com significado através de processos
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dialéticos e conferem significado s suas realidades e agem com eles. E reconhecida a
natureza interativa tanto da recolha como da analise dos dados (Charmaz, 1995).

A Grounded Theory é assim considerada como a reconstrucdo do investigador da
definicdo construida pelos participantes e resolucdo da situacdo, pelo que deveria ser
reconhecivel imediatamente pelos participantes do estudo (Milliken & Schreiber, 2001).
A Grounded Theory prova-se a si mesma por ser a teoria fundamentada do método*
(Glaser, 2015: 594).

O desenvolvimento das historias de doenca e a reconstrucdo das vidas das pessoas pode
ser um produto da interacdo com o investigador, em que ha aproximacdo da experiéncia
vivida. Este assiste aos detalhes da rotina do dia-a-dia, que levam a acontecimentos ou
mudancas, e depois estuda as consequéncias desses acontecimentos. H& entrada no
mundo intersubjetivo dos participantes do estudo, desenvolve-se relagdo com os mesmos,
ha aproximacdo de uma voz interpretativa a sua experiéncia, em que é feita uma projecéo
da nossa interpretacdo como uma entre outras interpretacfes potenciais ou atuais. Sao
simbolizadas interacdes, vé-se e discute-se como as variedades de estado tém impacto na
vida das pessoas (Charmaz, 1995). A relagdo com o participante ndo implica
necessariamente uma relacdo face a face, pode também estabelecer-se com a escrita dos
participantes (Charmaz, 1995), como se verifica no contetudo dos blogues.

Consideramos que 0 nosso estudo se enquadra no desenvolvimento de uma teoria
substantiva, em que o conhecimento é construido a partir de interacfes sociais, da
informacdo e compreensdo das a¢fes humanas. A construcdo desta teoria advém da
formacdo de um esquema explicativo, através dos conceitos emergentes dos dados, com
categorias bem desenvolvidas, sistematicamente integradas através de declaracdes de
relagbes, formando uma estrutura tedrica que explique os fenémenos, neste caso de
Enfermagem (Glaser & Strauss, 1967; Strauss & Corbin, 2015).

4 Grounded Theory proves itself by being a Grounded Theory of the method (Glaser, 2015: 594).
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Fundamental para 0 paradigma Figura 2 - Processo Interativo da Grounded Theory
Fonte: Rodrigues et al. (2004) : 4
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dados com base numa populagéo néo pre-
-definida, mas sim em ideias tedricas emergentes. Desta forma, € assegurado que a teoria
emergente é fundamentada nos dados, ndo uma teoria existente, e a teoria é
conceptualmente elaborada em vez de logicamente deduzida (Glaser, 1978; Strauss &
Corbin, 2008; Charmaz, 2009; Dantas, Leite, Lima & Stipp, 2009). O terceiro principio,
comparacdo constante, implica que os dados sejam continuamente comparados com
dados previamente colhidos e analisados a medida que o investigador procura por
semelhancas e diferencas. Cada incidente empirico é analisado para ver se os dados
suportam, e continuar a apoiar conceitos emergentes. A analise e conceptualizacdo dos
dados sdo, assim, incorporados através da permutabilidade de indicadores empiricos
encontrados dentro dos dados para a integracdo teodrica e a emergéncia de uma teoria
(Glaser, 1965).
Rodrigues et al. (2004) identificaram na literatura cinco fases analiticas, néo
necessariamente sequenciais, na construcdo de teorias recorrendo & Grounded Theory:

1. Questdo de Investigacéo;

2. Recolha de dados;

3. Ordenacéo de dados;
4. Analise de dados;
5

Comparagdo com a literatura.
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Estas fases sdo ilustradas na Figura 2, onde se pode também ver a interligacdo entre as
diferentes fases.

Embora a revisdo da literatura ndo seja imperativa aquando da realizagcdo do projeto,
optou-se por realiza-la com uma perspetiva de que a mesma fosse coadjuvante durante a
colheita e andlise dos dados, bem como na condugdo da procura de informacBes na
literatura. No entanto, tivemos a no¢do da sua limitacdo para que nao nos influenciasse na
descoberta dos fendmenos emergentes dos dados (Strauss & Corbin, 2008; Charmaz,
2009).

A natureza dos dados leva o investigador a métodos comparativos, que por sua vez o
conduzem a redefinicdo dos conceitos e a cobrir uma vasta gama de observacdes atraves
desses conceitos. A natureza autocorretiva dos dados também serve para redefinir os
conceitos e assim, tornd-los mais precisos e consistentes com interpretacGes da
experiéncia vivida (Charmaz, 1995). A justificacdo para o tipo de dados necessarios
decorre dos requisitos da amostragem teorica (Fernandez, 2015).

A andlise comeca com os significados, intencGes e agdes dos participantes, que sdo muito
menos propensos a forcar os dados em categorias pré-concebidas. A interpretacdo social
do investigador deve ser construida no seu significado, refletindo as suas preocupacdes
disciplinares, teoricas e biogréaficas, além das estratégias metodoldgicas e decisdes
praticas como quando observar e quanto tempo ficar no terreno (Charmaz, 1995).

A geracdo de conceitos decorre do processo de codificacdo, ou seja, a categorizacdo dos
fendmenos indicados pelos dados, cujo produto sédo os conceitos, 0s blocos base usados
na construcdo de uma teoria com recurso a Grounded Theory. Este processo tem inerente
a aplicacdo do método comparativo, em que os dados sdo questionados e comparados.
Inicialmente é feita uma organizacdo dos dados com recurso a perguntas simples (o que,
onde, como, quando, quanto, entre outras), depois € realizada a sua comparagdo com
agrupamento de atividades idénticas com a mesma designacdo. A categorizacdo é o
processo de agrupamento de conceitos num nivel mais elevado e abstrato (Rodrigues et
al., 2004). Esta fase exige o exercicio do pensamento criativo, em que o0 investigador deve
ter a capacidade de retroceder e analisar as situacdes de forma critica e reflexiva, ter
sensibilidade as palavras, as acdes dos participantes e perceber as tendéncias apontadas
pelos dados, ter a capacidade de pensar o abstrato, ser flexivel e aberto a criticas, e
interpretar os dados indutiva e dedutivamente (Strauss & Corbin, 2008; Charmaz, 2009).
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3. PERCURSO DE INVESTIGACAO

O Percurso de Investigacdo inclui as Fases do Estudo, bem como as Fontes de Dados,
onde se faz referéncia a investigacdo online: os blogues como fontes de dados e a

entrevista.

3.1. Fases do Estudo

Definidos os objetivos da investigacdo, importa desmultiplica-los até a concretizagcdo em
tarefas precisas, bem definidas, articuladas e calendarizadas (Carmo & Ferreira, 2008). O
desenho de investigacdo é um plano logico organizado e usado pelo investigador para
obter respostas as questdes de investigacdo (Freixo, 2010). Em investigacdo qualitativa
pode ser estabelecido um plano, que é flexivel e evolui a medida que se familiarizam com
0 ambiente e com os dados, pois € o proprio estudo que estrutura a investigacdo. O
planeamento é efetuado ao longo de toda a investigacdo, no decurso da analise dos dados.
Tradicionalmente, o plano é considerado o produto final da fase de planeamento da
investigacdo (Bogdan & Biklen, 2013). Aquando da realizacdo do projeto de
investigacao, estabelecemos seis fases para o desenvolvimento do estudo, que permitiram

dar resposta as questdes do estudo (Figura 3).

Figura 3 - Fases planeadas para o desenvolvimento do estudo

+ ldentificacdo das Pessoas com Doenga Oncolégica com blogue

N
+ Andlise Estrutural da Rede Social Virtual (que pretende identificar as pessoas mais ativas na rede e identificar as pessoas que

dominam a rede)
v

3
+ Estudo da Narrativa dos posts de alguns blogues das pessoas identificadas como mais ativas ou dominantes na rede (a

selecionar de acordo com os dados obtidos na fase anterior)
v

N
+ Realizagdo e andlise de Entrevistas a alguns dos elementos identificados como elementos dominantes na rede social virtual

(pretende-se identificar a Rede Social Fisica) (a selecionar de acordo com os dados obtidos nas fases anteriores)
7

+ Realizagdo e andlise de Entrevistas aos Identificados como dominantes na Rede Virtual, que sejam também tenham sido
identificados na Rede Social Fisica.

+ Andlise Documental de documentos fornecidos pelos entrevistados nas fases anteriores.
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Com o decorrer do trabalho, e fruto da combinacdo da recolha de dados com a sua
andlise, através do método comparativo constante (Glaser & Strauss, 1967), verificou-se
que as fases ndo ocorreram de forma tdo estanque, havendo mesmo algumas alteracoes,
sendo que o que efetivamente acabou por suceder foi que os dados nos levaram a concluir
que a pessoa dominante da rede social e fisica era a mesma. Depois da realizacdo da
entrevista, verificou-se que a analise documental ndo seria pertinente nem acrescentaria

nada aos dados. Neste sentido, o estudo ficou com quatro fases (Figura 4).

Figura 4 — Replaneamento das Fases para o desenvolvimento do estudo

+ Identificagdo das Pessoas com Doenga Oncolégica com blogue

~

+ Andlise Estrutural da Rede Social Virtual (que pretende identificar as pessoas mais ativas na rede e identificar as pessoas
que dominam a rede)

J

~

+ Estudo da Narrativa dos posts do blogue da pessoa identificada como mais ativa ou dominante na rede (a selecionar de
acordo com os dados obtidos na fase anterior)

+ Realizagdo e analise de Entrevista aos elementos identificados como elementos dominantes na rede social virtual
(pretende-se identificar a Rede Social Fisica e explorar aspetos pouco desenvolvidos nas fases anteriores), que tenham
também sido identificados na Rede Social Fisica (a selecionar de acordo com os dados obtidos nas fases anteriores)

J

3.2. Fontes de Dados

Decidido e apontado o tema, definidos os objetivos geral e especificos, realizada alguma
revisdo da literatura, determinadas as questdes geral e sub-questdes, bem como a
orientacdo metodoldgica, considerou-se a estratégia de recolha da informacéo (Streubert
& Carpenter, 2011), ou seja, as fontes dos dados. De modo a dar resposta as questoes
definidas e a cumprir os objetivos do estudo, e decorrente dos dados recolhidos ao longo
do estudo, consideramos o contetdo dos blogues e a entrevista como as estratégias

pertinentes.
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3.2.1. A investigacdo online: os blogues como fontes de dados

A investigacdo na Internet ndo tem relacao direta aparente com a pratica. Esta desconexao
entre pratica e investigacdo cria uma dificuldade significativa em responder a questdo o
que € que o sujeito de investigacdo beneficia com a investigacdo. A dificuldade pode ser
ultrapassada através de uma abordagem social construtivista para o desenvolvimento da
Internet que reconhece o contributo dos utilizadores para a formacao da tecnologia como
um novo meio de comunicacdo (Bakardjeva, Feenberg & Goldie, 2004), que para o
recurso dos blogues na investigagdo em enfermagem podera ser traduzido numa nova
abordagem de prestacdo de cuidados de enfermagem.

Importa que os enfermeiros que planeiam usar a comunicacdo mediada por computador
para a educacdo, suporte ou investigagdo, compreendam como as pessoas usam a Internet
no seu dia-a-dia e o que consideram apelativo ou frustrante. Esta informagdo pode
efetivamente ajudar os enfermeiros a desenhar intervencdes baseadas na Web que tém uso
pratico, enquanto consideram as limitacbes potenciais associadas com a Internet
(Dickerson & Feitshans, 2003). A este respeito, Cudney e Weinert (2000) argum<ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>