SOCla

eceber o diagndstico e enfrentar o tratamento
de uma doenca tao estigmatizada quanto o cancer é
uma experiéncia carregada de significados muito
subjetivos e que, na maioria das vezes, s6 pode ser
realmente compreendida por quem ja vivenciou um
contexto parecido. Com isso, € comum que pacien-
tes procurem o apoio de outros pacientes e ex-pa-
cientes, com os quais se identificam e se sentem mais
a vontade para conversar abertamente sobre dividas
e angustias relacionadas a doenga. Dentro dessa 16-
gica, grupos de autoajuda sao criados com o simples
objetivo de unir semelhantes. Aproveitando os bene-
ficios que a tecnologia pode proporcionar, grupos
como esses se proliferam na rede mundial de compu-
tadores e conectam milhares de pacientes em busca
de informacodes e apoio que apenas outros pacientes
podem lhes oferecer.

As dificuldades comumente relatadas dentro
da relacdo médico-paciente sao apontadas por pes-
quisas como a principal razao para o surgimento de
grupos de autoajuda on-line. HA um desequilibrio
grande entre a linguagem cientifica dos profissionais
de salde e a realidade de quem esta enfrentando a
doenca. Sem conseguir estabelecer uma real comu-
nicagao com seu oncologista, pacientes buscam res-
postas para seus questionamentos na internet e en-
contram apoio em seus semelhantes. “A formagao
médica nao orienta a escuta do cuidador para aquele
que sofre. Apesar disso, as politicas de humanizacéao
e os processos de democratizacdo da informacao
baseados nos direitos dos pacientes tém comecado

8 REDE CANCER

a mudar essa realidade”, con-
sidera Ana Waissmann, chefe
da Secao de Psicologia do Hos-
pital do Cancer | do INCA.

Mesmo descrevendo como
muito positiva a relacdo com sua
mastologista, Natali de Aradjo conta que foi apenas
em um grupo de suporte on-line que se sentiu real-
mente acolhida ao ser diagnosticada com o cancer.
“Descobri meu cancer de mama aos 26 anos, e eu
nao conseguia muita informagdo especifica para o
meu tipo de tumor, que é considerado raro. Os médi-
cos podem ter estudado, mas eles nao viveram o pro-
blema”, conta Natali. Esse € um dos beneficios que a
internet pode trazer: conectar pacientes com patolo-
gias mais raras e que muitas vezes estao separados
por quilémetros de distancia. Como seria muito dificil
fazer com que esses individuos pudessem se encon-
trar fisicamente, a tecnologia rompe barreiras e os
coloca em contato virtual.

Natali hoje € uma das administradoras do grupo
Amigas do Peito, que tem duas formas de interface
na rede social Facebook. A primeira € uma pagina
publica que pode ser curtida por qualguer pessoa
que deseje acompanhar as postagens. A outra € um
grupo fechado apenas para mulheres que foram
diagnosticadas com cancer ou suas acompanhantes.
“Na pagina publica postamos um resumo do que esta
acontecendo no grupo. La, por ser fechado, as mu-
Iheres se sentem mais a vontade e podem colocar
fotos dos seios, falar sobre sexo e se soltar mais”,



Na pagina Amigas
do Peito, no
Facebook, fotos e
mensagens positivas

Virna passou por mastectomia dupla
e nao teve medo de se expor

afirma Natali. Quase duas mil pessoas curtem a pagina,
e 0 grupo ja chegou a contar com mais de 1.500 par-
ticipantes. As postagens na pagina sao em sua maio-
ria mensagens de entusiasmo e divulgagao de maté-
rias publicadas na imprensa sobre o cancer.

DISCUSSAO SOBRE TRATAMENTO
NAO E ESTIMULADA

Natali destaca que o grupo é voltado apenas
para ajuda afetiva e que discussdes mais especificas
sobre tratamento ndo sao estimuladas. Em alguns ca-
s0s, a simples participacao em grupos on-line cria vin-
culos que ultrapassam o mundo virtual. Com o intuito
de aproximar ainda mais suas participantes, o Amigas

"A formacao medica

nao orienta a escuta do
cuidador para aquele que
sofre. Apesar disso, as
politicas de humanizacao
tém comecado a mudar
essa realidade”

ANA WAISSMANN, chefe da Secao de Psicologia do HC | do INCA

do Peito realiza encontros regionais em datas espe-
ciais. “A parte dificil é que estamos lidando com uma
doenca muito agressiva. Entao, frequentemente,
temos que enfrentar a morte. Algumas meninas dei-
xam o grupo quando alguém morre. Mas acabam
voltando, porque é |4 que encontramos forgas para
continuar”, conta Natali.

De uma forma muito parecida, funciona outra
iniciativa no Facebook: a Cancer de Mama Tem Cura.
Criada pela paciente Virna Soledade a partir de seu
blog, a pagina publica conta hoje com quase 17 mil
curtidas e o grupo, com 268 participantes. O nimero
ja chegou a quase 700 participantes, mas alguns ficam
por um tempo e saem. Outra das razdes comuns por
tras da participacdo em grupos de autoajuda, o senti-
mento de ser util, também funcionou como incentivo
para Virna. “Trés meses apds passar por uma mas-
tectomia radical, decidi p6r minha experiéncia na
internet de forma muito positiva, como uma histéria
de luta e esperanca, para poder ajudar pessoas na
mesma situacdo que eu estava passando naquele
momento. E gratificante demais poder mostrar o lado
bom de uma doenca tao delicada”, afirma.

Virna conta muito de sua experiéncia por meio
de textos e fotos no blog, no grupo e na pagina pu-
blica no Facebook, e garante nao ter medo da expo-
sicdo. “Medo eu nunca tive, mas no comego, quando
decidi publicar as fotos da mastectomia, tinha um
pouco de vergonha. Depois resolvi fazer as fotos da
reconstrucdo, que estouraram na internet. E muito
dificil ver isso na rede, e no meu caso foram as duas
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mamas. Tenho orgulho da minha exposicao que serve
de incentivo para outras mulheres continuarem a lutar
contra a doenca”, declara. Pesquisas demonstram
que na internet as pessoas costumam agir de forma
mais desinibida, o que pode trazer beneficios para
pacientes mais timidos que costumam relatar maior
facilidade de interagao por meio de grupos de autoa-
juda on-line comparados a grupos presenciais.

Por outro lado, a suposta protecao de identi-
dade que a internet oferece traz dois riscos para os
grupos on-line. O primeiro € a possibilidade de algu-
mas pessoas reagirem de maneira mais agressiva
virtualmente por ndo estarem frente a frente com os
demais participantes. O outro é o risco de oportunis-
tas se aproveitarem de um espago em que se encon-
tram pessoas em um estado mais vulneravel para
oferecer produtos ou servigos. “Isso & realmente
comum, entdo precisamos estar sempre atentas.
Tentamos controlar ao maximo quem participa do
grupo fechado. Nao temos como saber, no momento
da solicitagao de participacao, se as informagoes
fornecidas sao verdadeiras. Mas se ha alguma posta-
gem suspeita, interferimos dizendo que aquele nao é
um espago para isso”, conta Natali.
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Guerreiras:
pacientes em
tratamento postam
fotos e acumulam
curtidas, comentarios
de incentivo e
compartilhamentos

FAMOSAS E ANONIMAS CONTAM
EXPERIENCIAS EM BLOGS

A exposicao de suas histérias por meio de blogs
é comum entre pacientes com cancer, inclusive fa-
mosas, como a atriz Marcia Cabrita e a autora de
novelas Gléria Perez. As razbes sao praticamente as
mesmas de se manter um didrio: registrar aconteci-
mentos que poderdao ser futuramente revisitados.
Além disso, o ato de construgdo de uma narrativa
também traz beneficios para os pacientes. “A narrati-
va concretiza os sentimentos. Ao revelar em palavras
0 que esta sentindo, o paciente faz um registro do
que esta passando e da maior concretude as suas
emocoes. Assim, ele consegue lidar melhor com
suas angustias”, afirma Ana Waissmann. Somente
no portal do Instituto Oncoguia ha mais de 60 blogs
cadastrados. Em pesquisa realizada com blogueiros,
o Instituto descobriu que 97,44% deles aconselha-
riam pessoas que vivem situagcdes semelhantes a
também criar um blog.

O Instituto, organizacdo da sociedade civil que
busca garantir os direitos do paciente com cancer
por meio do acesso a informacao de qualidade, apoio



e suporte, além de atuacdo em politicas publicas,
mantém em seu portal uma rede social especifica para
os pacientes com cancer, o Meu Oncoguia. A rede
conta hoje com mais de 2.300 pessoas inseridas e
discute os mais variados temas. “Ha diversas ferra-
mentas como chat (conversa) ao vivo, a possibilidade
de enviar mensagens pessoais ou de se discutir aber-
tamente algum assunto por meio de grupo. Tanto os
pacientes quanto nés, administradores, podemos
criar grupos de discussao. Com isso, sugerimos
temas sobre os quais os pacientes nem estariam
pensando”, comenta Luciana Holtz, presidente do
Instituto Oncoguia e 22 secretaria nacional da Socie-
dade Brasileira de Psico-Oncologia.

O papel dos moderadores também é essencial
para monitorar as discussoes. “O paciente precisa ter
muito claro que cada caso é um caso e que os trata-
mentos para o cancer hoje sdo cada vez mais especi-
ficos. Apesar de discutirem questoes relativas ao tra-
tamento, é importante que eles tenham isso sempre
em mente”, destaca Luciana. Uma orientagao nao so
para os grupos de apoio on-line, mas para as buscas
de uma forma geral que pacientes fazem na internet
é que qualquer informacao encontrada on-line sobre
0 cancer seja abertamente discutida com os profis-
sionais de saude envolvidos com
o tratamento desses pacientes.
Luciana conta que a ideia de criar
a rede surgiu de uma deman-
da de pacientes que sentiam a
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necessidade de se conectar com alguém como eles
no intuito de nao se sentirem tao sozinhos.

Por mais que tenham apoio de familiares e pro-
fissionais de salde, € comum pacientes relatarem
angustia relacionada ao pensamento de que sdo os
Unicos submetidos aquela adversidade. “Esse fato
esta relacionado com a singularidade do sofrimento.
Nao é que ele seja o Unico a enfrentar um cancer,
mas o seu sofrimento €&, sim, Unico. Ninguém sofre a
mesma dor que ele”, comenta Ana Waissmann. A par-
ticipagado em grupos de apoio os ajuda a enfrentar
essa angustia, pois eles podem observar outros indi-
viduos que vivenciam situacdo muito semelhante as
suas. “Estar com o outro é muito importante. Reforga
o0s mecanismos de defesa e faz o paciente se sentir
abrigado e acolhido”, destaca a psicéloga do INCA. |

PAGINAS NO FACEBOOK:
www.facebook.com/amigasdopeitooficial
www.facebook.com/cancerdemamatemcura.com.br

REDE MEU ONCOGUIA:

http://www.meuoncoguia.com.br/
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