REVISTA PORTAL

)

Relato de Pesquisa

Idosos vivenciando o diabetes nas redes sociais

Maria Elisa Gonzalez Manso
Maria Cecilia Roth
Ruth Gelehrter da Costa Lopes

rogressivas melhorias no saneamento, na limpeza da agua, no controle

dos ambientes de trabalho e na nutricdo, proporcionaram a contencao

das doencgas infecciosas, fatores que, quando aliados aos progressos
farmacoldgicos, as imunizacbes e as tecnologias médicas descobertas ao
longo do século XX, se transformaram em um dos varios motivos que fazem
com que as pessoas hoje vivam durante mais tempo.

Estas modificagbes trouxeram n&o apenas longevidade, mas uma mudancga na
forma como as diferentes populagbes adoecem. Hoje, as doencgas
infectocontagiosas, tais como sarampo, diarreia, entre outras, perderam a
importancia enquanto unicas causadoras de mortes, ja que as alteragdes nas
condicbes de vida das populagdes e estilo de vida das pessoas sao
responsabilizadas pelo incremento das doencgas ditas cronicas.

As doengas cronicas nao transmissiveis (DCNT) constituem-se em um grupo
de doengas que possuem longo periodo de evolugdo, causas ainda nao
totalmente conhecidas, longo curso sem sintomas e manifesta¢des clinicas
com periodos de remissdo alternados com pioras. S&do0 acompanhadas de
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alteragdes degenerativas em tecidos, orgaos e sistemas do corpo humano,
modificagdes estas que levam a lesdes irreversiveis e complicacbes que
determinam variaveis graus de incapacidade e deficiéncias, chegando até a
morte. Ja sdo as principais causas de mortalidade e adoecimento hoje no
mundo, com destaque para as doencas cardiovasculares, os canceres, as
doencas respiratorias crénicas, as doengas mentais e o diabetes.

As DCNT sé&o causadas e/ou agravadas e/ou associadas a uma combinacéo
de fatores sociais, culturais, econdémicos, ambientais e individuais, os
denominados determinantes sociais da saude. Todas essas enfermidades
podem ocorrer isolada ou concomitantemente, constituindo o que se denomina
comorbidades, quadro que, quando presente, acentua ainda mais o numero de
deficiéncias, incapacidades e mortes decorrentes dessas afecc¢des. Por este
motivo, sdo consideradas como doengas com um alto impacto para os seus
portadores, suas familias e grupo sociais, pois deterioram a qualidade de vida
dos enfermos. S&o responsaveis hoje em dia por mais de 50% dos 6bitos das
pessoas no mundo, sendo importante preocupag¢do para a saude publica ja
que acarretam mortes precoces e evitaveis (HARVARD, 2011; OPAS, 2011).

Como sao enfermidades que necessitam de mudangas de habitos de vida,
impbéem uma série de restrigdes, principalmente alimentares, e utilizagdo de
medicagdes por longos periodos, implicando uma tarefa dificil para os médicos
e para os portadores. Varios estudos demonstram que a forma como os
médicos e os demais profissionais de saude se dirigem aos enfermos
portadores de DCNT n&o favorecem a colaboragcdo dos doentes e nem o
entendimento correto das informagdes fornecidas, o que leva a ndo adesao ao
aconselhamento e ao uso incorreto de medicagées (WICKS et al., 2010;
HIXSON et al., 2015; MANSO, 2015).

O Diabetes Mellitus tipo 2 (DM 2) é hoje uma das doengas de maior destaque
no cenario de saude publica apesar de ser uma doenca metabdlica que nao
possui mortalidade elevada quando comparada a outras DCNT. Trata-se de
importante fator de risco para condigbes mais graves, tais como, as doencgas
cardiovasculares, a insuficiéncia renal e a cegueira. De acordo com a
Organizagdo Mundial de Saude (OMS, 2014) ha 422 milhdes de adultos
portadores de DM 2, numero este que aumenta a cada ano. No Brasil estima-
se que 6,2% da populagado sejam portadores da afeccédo, sendo que destes,
54% tem acima de 60 anos de idade.

Com o advento da internet, as pessoas procuram informacdes sobre suas
doengas em varias fontes, o que as torna mais capazes de gerir seu proprio
tratamento e proporciona independéncia das informagdes dadas pelos
meédicos e demais profissionais de saude, as quais sdo consideradas, por
grande parcela das pessoas, insuficientes. Também facilitam a troca de
experiéncias e propiciam checar a veracidade das informagdes fornecidas por
estes mesmos profissionais que os atendem (MANSO 2015).

O uso da internet traz tanto informagdes cientificas sobre as doengas quanto
experiéncias de doentes sobre suas doengas. Ha grupos de apoio via internet,
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varias comunidades de doentes e a cada dia esta tem sido mais valorizada
pelas pessoas como fonte de informagao sobre saude e doenca.

Grupos de apoio, por internet e comunidades de doentes, tém sido valorizados
como fonte de compartihamento de impressdes sobre saude e doencga, e
estudos demonstram a correlagdo positiva entre a participacdo nestas
comunidades e o aumento do bem-estar emocional. O empoderamento
pessoal facilita a percepcdo das maneiras de controle das doencas; maior
acesso a informagdes, correlacionado a reflexdo sobre os aspectos
emocionais envolvidos, melhora da tomada de decis&o e a mudanga favoravel
de comportamentos. As redes colaborativas na internet, ao potencializarem a
comunicagdo e sociabilidade, disseminam acessos aos cuidados,
conquistando confianca nos futuros usuarios das medicacgdes e/ou servigos.

Com o objetivo de apreender qual € a interagdo dos idosos portadores de uma
doenca cronica em especifico, o diabetes, em comunidades online foi
investigado o comportamento destes em algumas dessas comunidades.

A inser¢cdo do pesquisador em uma comunidade on-line permite apreender a
cosmovisdo dos participantes: experiéncias, vivéncias e representacdes que
permeiam o grupo. O pesquisador segue os tragcados das interagbes das
pessoas onde os blogs, comunidades e foruns sao as pistas. O método vem
sendo utilizado desde o surgimento de comunidades virtuais, nos anos 80. Ha
varias regras e passos para a realizagdo de uma pesquisa na rede em foéruns,
fechados ou abertos.

A pesquisa aqui descrita foi realizada no site PatientsLikeMe®, plataforma
online de alcance mundial, que oferece uma rede de suporte para pessoas
portadoras de diabetes, onde estas compartiiham experiéncias e interagem
com portadores da mesma afecgdo. Além desta, trés grupos abertos do
Facebook® que abordavam o tema Diabetes também fizeram parte do estudo.
Os pesquisadores se apresentaram, obtiveram permissdo e participaram
durante o segundo semestre do ano de 2016 destas comunidades.

Durante a pesquisa, foi observado que embora o diabetes seja um assunto
difusamente discutido e de grande prevaléncia mundial a populagdo ainda
apresenta muitas dudvidas em relagdo a doenga, suas comorbidades e o
tratamento.

Foram constatados varios questionamentos, tais como: quais fatores podem
causar a doenca; quais fatores pioram o quadro clinico; varias duvidas sobre
qual a dieta mais adequada; quais exercicios fisicos realizar; sobre a
importancia ou nio de realiza-los; a relacdo da doenga com o estresse da vida
diaria.

Em relagdo ao tratamento as principais questdes apontadas foram: como
monitorar o tratamento, quais os efeitos colaterais das medicagdes, quando é
necessario iniciar o tratamento; se existe uma cura definitiva e muitas
preocupacdes com as interagdes entre os varios medicamentos. Outras
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indagacdes relacionam-se as complicagées da doenga; quais s&o as principais
consequéncias do diabetes; quais os sinais e sintomas caracteristicos das
complicagdes; qual a prevencdo e se existe possibilidade de reversdo do
quadro.

O que chamou a atencdo em relacdo as duvidas e
trocas ocorridas nas comunidades pesquisadas é
que, apesar de termos portadores de diabetes de
diferentes paises e niveis socioeconémicos, a
analise dos dados mostrou um padréo de duvidas
em relagdo a convivéncia com a doenga comum a
todos os enfermos. Notaram-se falhas na relagao
profissional de saude e o adoecido, uma vez que as
— duvidas apontadas seriam facilmente esclarecidas
w, - por meio de um dialogo eficaz no qual o profissional
DIABETESJ se disponha a responder a todos os
questionamentos, acolhendo a pessoa e buscando

[l compreender o0s aspectos culturais, sociais,

psicoldgicos e econdmicos deste individuo.

Quando ocorre a comunicagdo uma pessoa apresenta sua ideia a outra e
ambas as reconstroem em um acordo, desde que ambas estejam dispostas a
ouvir livremente, sem preconceitos e sem medo do novo. Agir autoritariamente,
impondo opinides, entendendo o outro como passivo, nao propicia ouvir,
acolher, cuidar.

Os profissionais de saude, de maneira geral, pensam estar ouvindo
atentamente o que o doente diz, mas as relagdes de poder, pressupostos,
opinides sobre o que as pessoas devam ou nao fazer, os levam a encarar
determinadas duvidas ou ansiedades dos enfermos como um confronto, uma
ignorancia. Desvalorizar o saber do adoecido e ndo considera-lo, passa a ser
uma forma de defesa e de reprodugao do poder. Por outro lado, o proprio
adoecido pode envergonhar-se de perguntar sobre algo que o profissional
coloca como ébvio, mas que para ele, enfermo, n&o o é.

Varias pesquisas realizadas no Brasil e nos EUA, paises com maior numero de
idosos participantes das comunidades on-line analisadas neste trabalho,
demonstram que os profissionais de saude tendem a utilizar o denominado
“‘jargao técnico” na grande maioria dos encontros que tem com os enfermos,
mesmo sem perceber. Em uma pesquisa realizada com profissionais de
medicina de familia americanos, constatou-se o uso de jargdo em
aproximadamente 40% das recomendacdes e de 30% em acdes de educagao
em saude, sendo baixas as taxas de compreensao por parte dos doentes
(CASTRO et al., 2007).

Desde a década de 1970 do século passado, diversos pesquisadores tém
demonstrado que a ruptura de lagos sociais aumenta a susceptibilidade as
doencas crbnicas. Portadores destas DCNT que ndo estdo inseridos em uma
rede de apoio, ou que experimentaram algum tipo de perda importante durante
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o estado de doente, apresentam uma evolugido pior da sua condigao fisica.
Nao se conhece muito bem o porqué, mas sabe-se que quanto maior o indice
de lagos sociais, menores s&o as taxas de mortalidade e maiores as chances
de sobrevida portando doenga. O principal mecanismo parece ser o reforco
que os lagos sociais proporcionam a sensacdo de controle sobre a vida
(BROWSTEIN et. al., 2009).

Restou claro nesta pesquisa que as pessoas idosas utilizam estes espacgos
nao apenas para troca de experiéncias sobre sua condicdo de saude e/ou para
obter informacdes ou sanar duvidas, mas, principalmente, para buscar
relagdes. A cada dia s&o espagos colaborativos que atraem grande numero de
pessoas, promovendo ajuda mutua. Estas redes sociais assemelham-se a um
grupo terapéutico ao propiciar que o enfermo adquira maior controle sobre seu
processo de adoecimento, ampliando a ideia de saude-doenga, no caso de
doentes diabéticos cronicos.
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