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RESUMO

Este artigo traz o estudo realizado com o objetivo de identificar as publicacdes sobre como os cuidados
paliativos sdo abordados nas midias sociais. Trata-se de uma revisao integrativa de literatura, com pesquisa
de artigos nas bases Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline), Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde (Lilacs) e Scientific Eletronic Library Online (SciELO), em
portugués, inglés e espanhol. Foram selecionados quinze artigos que atendiam aos critérios de selegio
propostos, e sdo aqui apresentados por meio da construcao de um quadro sin6ptico, contendo titulo do
estudo, periodico, ano de publicacao e abordagem dos cuidados paliativos nas midias sociais. Os resultados
dos estudos demonstram que os cuidados paliativos necessitam ser melhor difundidos nas midias sociais.
Entretanto, tal evolugao deve ocorrer com cautela, de modo a evitar riscos de comprometer a qualidade das
informacoes e a respeitar questoes éticas que envolvem pacientes e profissionais de satde. Cabe destacar o
papel do enfermeiro em ac¢oes de educacao em sadde relacionadas com cuidados paliativos.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Midias sociais; Internet; Assisténcia a satide; Enfermagem.
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ABSTRACT

The study presented in this article aims to identify publications which reveal how palliative care is ap-
proached on social media. It is an integrative literature review, using search of articles in the bases Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline), Latin American and Caribbean Health Sciences
Literature (Lilacs) and Scientific Electronic Library Online (SciELO), in Portuguese, English and Spanish
languages. Fifteen articles that met the proposed selection criteria were selected, and they are presented
here through the construction of a synoptic table, containing the title of the study, the journal in which
it was published, its publication date and the specific approaches to palliative care in social media. The
results of the studies demonstrate that the palliative care needs to be better disseminated on social media.
However, caution should be taken while such dissemination occuring, in order to prevent risks damaging
the quality of information and to follow ethical issues involving patients and health professionals. The role
of nurses in health education actions regarding the palliative care should be highlighted.

Keywords: Palliative care; Social media; Internet; Health care; Nursing.

RESUMEN

El estudio presentado en este articulo tiene el objetivo de identificar publicaciones sobre como se aborda
el cuidado paliativo en las redes sociales. Es una revision literaria integrativa, haciendo una btisqueda de
articulos en las bases del Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline), Literatura
Latinoamericanay del Caribe en Ciencias de la Salud (Lilacs) y Scientific Eletronic Library Online (SciELO),
en portugués, inglés y espafiol. Se seleccionaron quince articulos que cumplian los criterios de seleccion
propuestos, y ellos son presentados aqui a través de la construcciéon de un cuadro sinéptico, que contiene el
titulo del estudio, la revista en la cual ha sido publicado, el aho de publicacion y el abordaje de los cuidados
paliativos en las redes sociales. Los resultados de los estudios demuestran que los cuidados paliativos deben
ser mejor difundidos en las redes sociales. Sin embargo, dicha difusién debe ocurrir con precauciéon para
evitar riesgos de perjudicar la calidad de la informacién y para cumplir las cuestiones éticas que involucran
pacientes y profesionales de la salud. El papel de los enfermeros y de las enfermeras en las acciones de
educacion en salud relacionadas con cuidados paliativos debe ser destacado.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Medios sociales; Internet; Atencion de la salud; Enfermeria.
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INTRODUCAO

O avanco dos cuidados paliativos (CP) em todo o mundo trouxe para a esfera publica intensos debates
relacionados aos estigmas negativos relacionados aos mesmos. Frequentemente, associa-se CP com
abandono, morte e desesperanca, sendo necessarias estratégias educacionais visando quebrar tabus e
conscientizar a populacdo sobre esta modalidade de cuidados. Em 2011, uma pesquisa de opinido publica de
800 adultos revelou que 70% desconhecem os CP. Assim, embora tais cuidados estejam mais acessiveis em
diversos paises, a maioria das pessoas ainda desconhece seus objetivos e efeitos na satide das populagoes®.

O conceito de CP foi recentemente reformulado pela International Association for Hospice and Paliattive
Care (IAHPC), sendo considerados como cuidados holisticos ativos voltados para pacientes em sofrimento
intenso relacionado a satde, em especial aqueles no final da vida. O objetivo da pratica dos CP é, portanto,
melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de seus familiares e de seus cuidadores, podendo inclusive
coexistir com o tratamento da doenca em si?.

Em contrapartida, o avango tecnologico das ultimas décadas tem permitido um maior acesso mundial a
internet e, consequentemente, aos sites de midias sociais (MS). Trata-se de plataformas online, geralmente
moveis, que visam a troca de informacoes e experiéncias por seus usuarios. As MS mais conhecidas
atualmente sdo o Facebook, o Twitter, o Youtube, o Instagram e o Linkedin, além de féruns online voltados
para comunidades especificas (por exemplo, Patientslikeme, Mumsnet). Neste contexto, vem aumentando
cada dia mais a quantidade de MS voltadas para a area de saiide e bem-estar, podendo ser consideradas
preocupacoes sociais dominantes3.

Asinformac6es sobre satide tém sido ativamente pesquisadas, compartilhadas, comunicadas e discutidas
por meio das MS. Sabe-se que esse tipo de troca de informacgoes online pode beneficiar os usuarios em
aspectos de acesso imediato a informacées de interesse em satide, suporte emocional, psicologico e tomada
de decisao relacionada a satide*.

Os CP se inserem neste contexto buscando nas MS um espaco coletivo para discussao publica e quebra
de paradigmas quanto a esta modalidade de cuidados, visto que, a tematica da morte e do morrer é
historicamente tida como tema ‘tabu’ para discussao publica. Assim, observa-se nos tltimos anos que, cada
vez mais, pacientes terminais, suas familias e profissionais de CP e de satide tém falado abertamente em
MS sobre o assunto3.

Desde o surgimento das MS, publicacoes de autores, conselhos e associagoes alertam sobre os perigos
do uso deste recurso para profissionais de satide e pacientess. Entretanto, sabe-se que recentemente os
contetidos sobre CP tém se apresentado como de qualidade pelas MS:.

Contudo, a partir de buscas nas bases disponiveis na Biblioteca Virtual em Satde (BVS), nao foram
identificadas publicacOes recentes de revisoes sistematicas ou integrativas que relacionem a temaética dos
CP e as MS. Deste modo, tornam-se relevantes estudos que busquem sumarizar este assunto, buscando-se
conhecer as potencialidades e fragilidades que envolvem o compartilhamento de informacoes e experiéncias
sobre CP em tais midias. Assim, este estudo teve como objetivo identificar as publicacdes nacionais e

internacionais sobre como os CP sdo abordados nas MS.

METODOS

Trata-se de uma revisao integrativa de literatura (RIL), de modo a responder a seguinte questao: quais
sdo os estudos que abordam os CP no contexto das MS? Para tal, foram percorridas as seguintes etapas:
estabelecimento da hipotese e objetivos da RIL, estabelecimento de critérios de inclusdo e exclusao de
artigos (selecao da amostra), definicao das informacGes a serem extraidas dos artigos selecionados, analise

dos resultados, discussao e apresentacao dos resultados e apresentacao da revisao®.

Artigo original | Cuidados paliativos nas midias sociais: revisdo integrativa de literatura 985



Reciis — Rev Eletron Comun Inf Inov Salde. 2020 out.-dez.;14(4):983-95 | [www.reciis.icict.fiocruz.br] e-ISSN 1981-6278

A busca foi realizada no més de marco de 2019, sendo consultadas as bases de dados Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (Medline), Literatura Latino- americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (Lilacs) e a Scientific Eletronic Library Online (SciELO). Foram utilizados os descritores disponiveis
Decs/Mesh: ‘Cuidados Paliativos’ OR ‘Palliative care’, ‘Midias sociais’ OR ‘Social media’, combinados por
meio do operador booleano AND. As estratégias de busca utilizadas para a selecao dos artigos foram: no
PubMed - ‘Palliative care’ AND ‘Social Media’; na Lilacs e SciELO — ‘Cuidados Paliativos’ AND ‘Midias
Sociais’.

Foram incluidos artigos de periddicos, com texto completo disponivel, em lingua portuguesa, inglesa
e espanhola, que contemplavam a questao norteadora de estudo, publicados no periodo de 2014 a 2019.
Optou-se pelos dltimos seis anos, apds identificar-se, através de pesquisas prévias as bases consultadas,
que este periodo contemplava um maior ntimero de publicacdes na tematica. Foram excluidos artigos
duplicados nas bases e que nao apresentavam resumos. Desenvolveu-se um formulério a fim de facilitar a
anélise e a caracterizacio dos artigos da amostra. Apresentaram-se, no formulério utilizado, as seguintes
informacoes: identificacdo do artigo e autores; fonte de localizagao; objetivos; delineamento e sintese dos
resultados.

A selecao foi feita por meio da leitura criteriosa do titulo e do resumo online. Posteriormente, os estudos
selecionados foram lidos na integra e avaliados se respondiam ou nao a questao norteadora da pesquisa.

Inicialmente foram encontrados 77 artigos, sendo: 0 na base de dados Lilacs, 0 na biblioteca SciELO e
77 na Medline. Apos a leitura dos titulos e resumos de todos os 77 artigos, foram excluidos: 17 estudos que
se encontravam fora do periodo de busca; 35 artigos por nao atenderem a tematica proposta; trés estudos
publicados em outros idiomas; dois editoriais, um resumo, um na forma de comentéario, outro que nao se
encontrava com metodologia claramente descrita, e outro que nao estava com texto disponivel na integra,
totalizando 61 artigos excluidos. Os 16 artigos restantes foram, posteriormente, lidos na integra, excluindo-
se mais um artigo pelo fato de ndo responder a questdo norteadora. Dessa forma, a amostra constituiu-se
em 15 artigos (100%) que atendiam aos critérios de selecao propostos.

Os resultados foram apresentados por meio da construcdo de um quadro sindptico, contendo titulo
do estudo, periédico, ano de publicacdo e abordagem dos CP nas MS. Quanto a sintese das publicacoes
encontradas nas bases de dados analisadas, foi possivel agrupa-las, distribuindo-as em trés categorias de
analise tematica. Posteriormente, os principais resultados foram relacionados com dados presentes na

literatura sobre a tematica.
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Observam-se, abaixo, os resultados encontrados a partir da aplicagdo dos mecanismos de busca:
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Figura 1 - Fluxograma dos mecanismos de busca
Fonte: Elaborado pelos autores (2019).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Em relacdo a caracterizacao dos artigos analisados, foram publicados nos anos de 2014 e 2019, sendo
dois (13,3%) publicados em 2019, trés (20%) em 2018, quatro (26,6%) em 2017, trés (20%) em 2016,
dois (13,3%) em 2015 e um (6,6%) em 2014. No que concerne ao contetiddo do periédico, 12 (80%) foram
publicados em revistas voltadas a CP; dois (13,3%), em revistas voltadas para publicactes interdisciplinares;
e um (6,6%), em revista cientifica de amplo aspecto (Tabela 1).

A fim de facilitar a visualizacio dos resultados encontrados, foi realizada a construcao de um quadro
sinoptico (Quadro 1). Por meio dele, poderao ser visualizados os titulos dos artigos encontrados, os titulos

dos periddicos, ano de publicacio e a abordagem dos CP nas MS em cada uma das pesquisas.
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Tabela 1 - Caracteristicas dos artigos incluidos na reviséo integrativa sobre abordagem dos cuidados
paliativos em midias sociais

Caracteristicas

Ano de Publicacao

2019
2018
2017
2016
2015
2014

Conteudo do Periodico

Revistas voltada para CP

PublicagGes interdisciplinares

= N W b~ WN

12

%

13,3
20
26,6
20
13,3
6,6

80
13,3

Fonte: Elaborado pelos autores (2019).

Quadro 1 - Artigos incluidos na revisdo integrativa sobre abordagem dos cuidados paliativos em

midias sociais
(continua)
Codigo Titulo Periddico Abordagem dos CP nas MS
e Ano de
Publicacao

Al Social representation PLoS One, Estudo com objetivo de analisar como os CP sao
of palliative care in the 2019 retratados nos jornais espanhois, bem como a
Spanish printed media: a contribuicdo da imprensa para sua representacao social.
qualitative analysis’ Aponta que as MS representam uma nova oportunidade

de envolvimento e didlogo continuo com grupos publicos
e profissionais na tematica dos CP.

A2 The photographs of Am J Hosp Foi realizado um estudo com o objetivo de avaliar a
meaning program for Palliat Care, viabilidade e o engajamento de cuidadores de pacientes
pediatric palliative 2019 em CP pediatricos, através do Photographs of Meaning
caregivers: feasibility of Program. Durante um periodo de nove semanas, os
a novel meaning-making participantes criaram e compartilharam narrativas
intervention® fotograficas através das midias sociais. Os resultados

sugerem que o programa proposto de utilizagao de MS
foi uma intervencdo pratica com potencial de melhoria
de vida por meio de cuidados paliativos pediatricos.

A3 #Deathbedlive: the end-of- | BMC Palliat Estudo com objetivo de examinar as narrativas digitais
life trajectory, reflected ina | Care, 2018 de pacientes terminais, publicadas nas MS, e revela o

cancer patient’s tweets?

potencial dos dados de MS e da bioetnografia digital
para iluminar as experiéncias vividas, as estratégias

de enfrentamento e as necessidades de suporte aos
pacientes terminais, sugerindo novas oportunidades
para melhorar os cuidados paliativos personalizados por
intermédio de mais pesquisas.
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consensus development
conference!?

(continua)

Cadigo Titulo Periodico Abordagem dos CP nas MS

e Ano de
Publicacao

A4 Evaluating palliative care Am J Hosp Estudo com objetivo de identificar recursos na internet
resources available to the Palliat Care, e MS sobre CP e avaliar as informagdes transmitidas.
public using the internet 2018 Os principais mecanismos de busca da internet, como
and social media! 0 Google e o YouTube, fornecem informagdes valiosas

sobre as informagdes que o publico recebe sobre os CP.
O desenvolvimento futuro de recursos da internet para
CP deve considerar a inclusao de criangas e enfatizar
os CP para todas as doencas que limitam a vida e ndo
somente para o cancer.

A5 Pain and policy studies J Pain O estudo apresenta o Pain & Policy Studies Group (PPSG),
group: two decades Symptom um programa de pesquisa global da Universidade de
of working to address Manage, 2018 | Wisconsin Carbone Cancer Center, o qual tem trabalhado
regulatory barriers to para cumprir sua missdo de melhorar o alivio da dor
improve opioid availability mediante o acesso equilibrado a opiaceos em todo
and accessibility around the o mundo. O referido programa estabeleceu, entre
world?® as ferramentas, o uso de de redes sociais, incluindo

Facebook, Twitter, YouTube, Pinterest, LinkedIn e
blogs, com o objetivo de aumentar a visibilidade de
suas atividades globais. Avangou seu uso e escopo
de ferramentas de redes sociais e planeja continuar a
divulgacdo das agdes usando essas ferramentas.

A6 An exploratory investigation | Health Mark Q, | Estudo com objetivo de examinar as iniciativas
of hospice marketing: How | 2017 estratégicas de marketing que as organizacoes de
are palliative care providers CP tém utilizado. Muitas empresas utilizam de midia
marketing their services?!? eletronica e social, tais como, Facebook, Blogs e Twitter

como estratégia de marketing em CP. Estas ferramentas
sao frequentes para pacientes em fim de vida com idade
geralmente superior a 75 anos. No entanto, podem ser
apropriadas para outras populacdes, como médicos,
familiares e até mesmo sociedade e politicos.

A7 Can digital stories go where | BMC Palliat O estudo utiliza método de contar histdrias através de
palliative care research has | Care, 2017 videos curtos em primeira pessoa, Util para explorar as
never gone before? questdes de CP. Este estudo tem o objetivo de explorar
A descriptive qualitative a opinido de pessoas indigenas da tribo Maori, sobre
study exploring the o cuidado no final da vida e, apesar de encontrar
application of an emerging barreiras, essa pesquisa defende o envolvimento
public health research participativo da comunidade de pesquisa a fim de incluir
method in an indigenous grupos indigenas em pesquisas sobre CP, e as MS
palliative care context!! constituem uma importante ferramenta neste contexto.

A8 Evaluating public J Palliat Med, Com obijetivo de incentivar e aumentar o engajamento
engagement for a 2017 publico, o Covenant Health Palliative Institute, em

parceria com as principais organizacdes de salde do
Canada, empreendeu uma iniciativa, conhecida como
Assuntos de cuidados paliativos (PCM — Palliative Care
Matters) para examinar as necessidades de CP em

todo o pais. E para isso usou o Facebook e o Twitter de
modo a promover, compartilhar noticias e atualizagoes
da conferéncia, além de apresentar links, videos e fotos
relacionados a iniciativa PCM, e mostrou-se eficaz em
alcancar e envolver um publico online.
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(conclusao)

Cadigo Titulo Periodico Abordagem dos CP nas MS

e Ano de
Publicacao

A9 Use of podcast technology | BMJ Support Com objetivo de descrever o desenvolvimento de um
to facilitate education, Palliat Care, podcast de CP, de acordo com as recomendactes
communication and 2017. internacionais para a qualidade de qualquer podcast e
dissemination in palliative para conduzir uma analise da escuta do podcast durante
care: the development of um periodo de 14 meses. Um método que facilita a
the AmiPal podcast!® discussdo desses cuidados com o publico global. O

trabalho futuro deve se concentrar no desenvolvimento
de contelido, métricas de qualidade e analise de impacto,
pois € provavel que essa forma de comunicacdo digital
aumente e engaje a sociedade mais ampla.

A10 Keep in touch (KIT): BMC Palliat Este estudo teve como objetivo explorar a aceitabilidade
perspectives on Care, 2016 da introducdo de tecnologias de comunicagao e
introducing internet- informacao baseadas na internet para pacientes
based communication and internados em uma unidade destinada a cuidados
information technologies in paliativos. O uso de MS com a finalidade de pacientes
palliative care!* internados em unidades de CP manterem contato com

familiares e amigos é importante, pois a comunicacdo e
as informagdes poderiam beneficiar a sua qualidade de
vida e os cuidados recebidos.

All Maintaining the social Indian J Palliat | O objetivo desse artigo foi destacar o papel do YouTube
flow of evidence-informed Care, 2016 no que se refere a pratica, educacao, pesquisa e
palliative care: use and administragao dos CP, considerando como recurso
misuse of YouTube!® de evidéncia pacientes e cuidadores, estudantes e

profissionais, provedores e formuladores de politicas
nos paises em desenvolvimento. Destaca a importancia
de se desenvolver politicas voltadas para CP e de
implementa-las com base em evidéncias por meio da
tecnologia de informagdo e redes sociais.

Al12 Palliative care research BMJ Support O artigo tem como objetivo observar as diretrizes
centre’s move into social Palliat Care, éticas enfrentadas pelos pesquisadores, ao abordarem
media: constructing a 2016 assuntos como as MS. Seu uso em pesquisas voltadas
framework for ethical para CP cria maiores desafios, que exigem diversas
research, a consensus consideragles. Varias discussGes culminaram em um
papert® conjunto de diretrizes tomadas no sentido de garantir

que a pesquisa de midias sociais seja conduzida de
maneira ajustada e eticamente aceitavel.

Al3 Social media and palliative | BMJ Support O estudo tem por objetivo determinar a frequéncia com
medicine: a retrospective Palliat Care, que os sentimentos sdo expostos no Twitter, contendo
2-year analysis of global 2015 identificadores (hashtags) e/ou frases relacionadas aos
Twitter data to evaluate cuidados paliativos enviados pelos usuarios durante
the use of technology to um periodo de dois anos. Observaram-se muitas
communicate about issues discussOes sobre cuidados paliativos no Twitter, em sua
at the end of life” maioria positivas, apresentando uma nova oportunidade

para engajamentos e didlogos com grupos publicos e
profissionais.

Al4 Using social media in BMJ Support Este artigo tem por objetivo fornecer um resumo
supportive and palliative Palliat Care, abrangente das MS, incluindo seus fundamentos
care research® 2015 tedricos, e exemplos recentes de usos bem-sucedidos

relacionados a pesquisa em saude. Também descreve
as oportunidades e desafios em utilizar as MS nos
cuidados de fim da vida e os passos praticos que um
pesquisador pode seguir para recrutar pacientes usando
midias sociais. Destaca o cuidado centrado no paciente
utilizando como uma das ferramentas as MS.

Fonte: Elaborado pelos autores (2019).
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Em relacao a abordagem dos CP nas MS presentes nos artigos, notou-se que sete (46,6%) discutiram a
divulgacdo de acoes e informacoes sobre os CP nas MS, cinco (33,3%) abordaram as experiéncias pessoais
divulgadas nas MS, trés (20%) trabalharam o uso das MS para a realizacao de pesquisas.

A partir das buscas nas bases de dados, emergiram trés categorias temaéticas, que representam como os
CP sao abordados nas MS, conforme os objetivos propostos, sendo elas: Categoria I — Divulgacao de acoes
e informacgoes em CP (A1, A4, A5, A6, A8, A10, A11), Categoria IT — Experiéncias pessoais divulgadas em
redes sociais (A3, A13, A2, A12, A15); Categoria III — Uso de MS para a pesquisa sobre CP (A7, Ag, A14).

Identificou-se um maior ntimero de estudos que abordavam os CP no contexto da divulgacao de acgoes e
informacoes, conforme descrito na categoria I.

Categoria I - Divulgacao de agoes e informagoes em CP: Nesta categoria, nota-se que entre os artigos
examinados, a divulgacao de a¢oes e informacGes sobre os CP nas MS, tanto para profissionais de satde
quanto para a sociedade em geral, ainda é muito sutil e inconsistente. Uma das publicacoes identificadas
ressalta a caréncia destas informacoes, apontando que na imprensa espanhola, por exemplo, elas tém
uma presenca substancial, porém ligadas a discursos politicos, estando as discussoes ainda distantes da
realidade da sadde; e que, ao invés de contribuirem para o entendimento, essas informacoes passam a ser
uma barreira, uma vez que refletem diferentes interesses publicos’.

Portanto, o assunto nao tem sido abordado com o objetivo de divulgar informac6es médicas ou
cientificas, mas sim atrelado a movimentos sociais e politicos. Tais movimentos sdo necessarios e se fazem
constantemente presentes nas MS, confirmando-se que o assunto dos CP ainda se encontra atrelado
a auséncia de politicas publicas que garantam acesso a estes cuidados. Assim, os movimentos sociais
se constituem como importantes alavancas para a mudanca social, sendo a internet uma plataforma
privilegiada para a construcao social da autonomia. As MS se tornam ferramentas decisivas para organizar,
mobilizar, deliberar, coordenar e decidir®.

Dentre os artigos que retratam esta categoria, é possivel observar que opinides publicas fizeram parte
das MS, apresentando relatos que evidenciam a falta de conhecimento do publico em geral quantos aos
conceitos de CP. Conforme estudo realizado em 2014 com estagiarios europeus de oncologia ginecolbgica,
constatou-se que os profissionais de satide envolvidos devem ser cautelosos quanto aos beneficios e danos
que as MS podem causar, observando-se que a maioria dos entrevistados percebem a importancia dos
canais online para disseminacao de informacoes, foruns educativos e discussées clinicas e para o aumento
do elo entre o profissional e a comunidade=°.

Identificou-se também em uma das publica¢des desta revisao que 77% das citacoes nas MS remetem
a tratamentos oncologicos e quase ndo citam criancas ou a utilizacdo de ferramentas como o Twitter para
facilitar a comunicacao e alcancar paises menos desenvolvidos com limites de acesso a internet, facilitando
a divulgacao dos CP e o uso de opidides*®. Assim, observa-se que ainda se encontra restrita, nas MS, a
divulgacao de informacoes sobre outras patologias associadas aos CP. Os CP tradicionalmente sao ofertados
a pacientes oncologicos, devido principalmente aos intimeros sintomas provocados por tal doenca;
entretanto, tais cuidados também deveriam ser ofertados as diversas doencas cronicas nao transmissiveis,
e também, ndo menos importante, a algumas doencas cronicas transmissiveis, tais como a Sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (aids) e casos de tuberculose resistentes?.

Além disso, deve-se ampliar o uso de ferramentas para a divulgacao destas informacoes, visando atingir
as populacoes menos desenvolvidas. Observa-se a pouca utilizacao do Twitter, a qual pode limitar o acesso a
informacoes sobre os CP, pois o mesmo se diferencia de outras MS pelo fato de a maioria de suas mensagens
serem publicas, curtas e abertas para o exame de qualquer pessoa conectada, diferentemente do Facebook,
por exemplo, no qual o contetido é mais restrito a publicos especificos=2.

Cabe mencionar ainda que, pelo fato de as MS ainda apresentarem um ntmero restrito de informacoes

sobre CP, deve-se utilizd-las com muita cautela. Um estudo randomizado realizado na Alemanha junto a
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520 participantes identificou que os participantes tendiam a selecionar informacoes que sustentassem suas
atitudes e crencas, o que nao esta de acordo com as evidéncias cientificas atuais, indicando que os mesmos
se utilizam de informacoes da web para atitudes persuasivas?3. Portanto, o uso de MS em CP também
acarreta riscos potenciais, incluindo a qualidade da informacao, danos a imagem profissional, violagdo da
confidencialidade do paciente e violacao dos limites da relacao médico-paciente=°.

Categoria II - Experiéncias pessoais divulgadas em redes sociais: Para esta categoria emergiram cinco
artigos identificados nas bases, os quais retratam as experiéncias pessoais divulgadas nas MS. Notou-se que
os avancos tecnolbgicos da tltima década permitiram o acesso generalizado a internet na maioria dos paises,
com o uso cada vez mais comum de sites de MS®. Identifica-se mudanga no modo como os profissionais
de satude interagem com educadores, colegas e o mundo exterior, utilizando as MS no desenvolvimento de
comunicacdo interpessoal®.

Tal mudanca no modo de interacdo se deve ao desenvolvimento da comunicacdo eletrénica e dos
sistemas de informacionais, os quais propiciam uma crescente dissociagdo entre a proximidade espacial
e o desempenho das func¢oes. Acredita-se que no futuro, as cidades terdo seus perfis alterados devido a
este desenvolvimento ou poderao até mesmo desaparecer, sendo inevitavel a emergéncia do teletrabalho
enquanto esperanca para se prevenir os megacongestionamentos nas cidades?4.

Nesse contexto, torna-se necessario que os profissionais de satide se envolvam com as novas formas
digitais de contetdo, incluindo MS online, tal como apontou um dos estudos identificados nesta revisao,
compreendendo que embora muitas vezes nao sejam consideradas baseadas em evidéncias sao significativas
para os pacientes, sendo chamadas de evidéncias experienciais®.

Nos artigos pesquisados nesta revisao, observou-se uma maior énfase da abordagem da tematica sobre
o cancer. Historicamente, a morte e o morrer tém sido vistos como um tema tabu para discussao publica.
No entanto, a disposi¢do de falar abertamente sobre isso online por pacientes terminais, suas familias
e profissionais de CP e de satide aumentou nos tltimos anos, dando origem a um campo emergente de
pesquisas.

Outro estudo aponta a questao da morte e o morrer expressos em MS e destaca a importancia do preparo
dos profissionais da satude frente as consequéncias inerentes ao mundo virtual. A existéncia de diarios
online é uma realidade, e apds a morte serdo mantidos para a posteridade; neles se observam relatos de
enfrentamento de pacientes em terminalidade.

Vale destacar que uma nova func¢ao disponibilizada pelo Facebook permite que bisnetos visitem as paginas
preenchidas por bisavés com sentimentos e mensagens expressas décadas anteriores. Essas ferramentas
sdo conhecidas como ‘servicos de memorializacdo online’. Assim, a internet tem proporcionado mudancas
nos padroes de relacionamento em nossa sociedade, tornando-se necessarias discussoes e reflexoes criticas
sobre os limites, beneficios e danos atrelados ao desenvolvimento das MS para a sociedades.

Categoria III - Uso de MS para a pesquisa sobre CP: Esta categoria discorre sobre o uso das MS para a
realizacao de pesquisas no ambito dos CP. A anilise dos artigos demonstrou experiéncias bem-sucedidas
de pesquisadores ao utilizarem as MS como recurso. Os artigos abordam guias praticos para pesquisas em
MS, uso de podcasts e a importancia dos relatos em MS para se desenvolver abordagens de atuacao junto
a minorias sociais.

Contudo, vale destacar que as MS ainda se apresentam como um desafio para os diferentes métodos de
pesquisa, despertando maior interesse de pesquisadores de varias areas do conhecimento em investigar e
compreender as interacoes mediadas por tecnologias?s.

Um estudo de revisdo bibliométrica, com o objetivo de descobrir a mudanga tematica e a evolucao da
utilizacdo de MS para o campo da pesquisa em satde, ressaltou que o uso de MS na pesquisa em satide tem
atraido cada vez mais a atencao das comunidades cientificas. O estudo revelou como principais temas de

pesquisa a analise do YouTube sobre eventos sexuais. As fontes de publicacoes mais prolificas sdo o Journal
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of Medical Research, PLoS One, e Cyberpsychology, Behavior and Social Networking. Os Estados Unidos
apresentaram um maior nimero de publicacoes utilizando as MS+.

Os resultados de um estudo demonstram que as MS podem ser usadas estrategicamente para aumentar
a disseminacio de artigos de pesquisa e para ter um feedback da populacao com vistas a propor solucoes
para problemas?.

Além disso, as MS também podem ser um meio para atrair participantes para os centros de pesquisa

sobre CP, visto que se considera o potencial da web para se impulsionar uma maior participacido popular.

CONCLUSAO

A partir das discussdes das categorias emergentes, apontam-se como potencialidades acerca da
divulgacio de informacGes relacionadas aos CP nas MS que tais tecnologias podem fortalecer a ligagao
entre profissional de satde, pacientes e familiares. Além disso, o compartilhamento de experiéncias nas
MS pode proporcionar evidéncias experienciais, colaborando para a realizacao de pesquisas cientificas, e
pode servir como recurso para a preservacao de memorias familiares de falecidos. Outro possivel beneficio
diz respeito ao alcance dessas informacoes por profissionais e pacientes de paises menos desenvolvidos, os
quais nao dispdoem de profissionais qualificados em CP.

Como fragilidades, as categorias comprovam que ainda sdo insuficientes as informacGes obtidas sobre
CP nas MS e que, na maioria das vezes, as que sao compartilhadas se encontram atreladas a discursos
politicos ou a oncologia. Assim, mostra-se a necessidade de ampliacdo de tais informacoes para outras
condic¢bes que merecem CP, ndo somente para a area de oncologia.

Tais informacoes também podem ser utilizadas indevidamente por pacientes que desejam reforcar
atitudes e crencas sobre a doenca de um modo a nao se considerar evidéncias cientificas, mas sim
percepcoes de outros pacientes, por exemplo. Deste modo, ressalta-se que o aumento de informacoes sobre
a temaética deve ocorrer, considerando-se medidas de prevencao quanto aos riscos relacionados a qualidade
da informacao divulgada, danos a imagem profissional, violacao da confidencialidade do paciente e violagao
dos limites da relagdo médico-paciente.

Deve-se considerar também a necessidade de capacitacdo profissional para o uso de tais tecnologias
visando a divulgacao de informacées. As limitacoes deste estudo incluem a necessidade de abranger estudos
com diferentes metodologias, devido a insuficiéncia de pesquisas que apresentem evidéncias cientificas

acerca das contribui¢oes do uso das MS em CP.
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