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comunidades de prdctica

Resumo

Este artigo busca descrever as evidéncias sobre redes sociais como redes informais online destinadas a
pessoas com traqueostomia, estomia intestinal e seus cuidadores, langando evidéncias de como
Comunidades de Prética on-line (CPo) poderiam usar redes sociais, aplicativos de autocuidado apoiado e
videos. Efetuou-se revisdo integrativa na totalidade de seis etapas, com busca em linha temporal entre 2010
e 2021 nas bases LILACS, PUBMED, CINAHL, SCOPUS e Web of Science. Apds andlise de 314 artigos, os 17
artigos inclusos para a amostra foram explorados em 4 categorias empregando ainda o referencial do
cientista social Etienne Wenger que cunhou o termo CPo. Destarte, verificaram-se apenas redes informais e
ndo comunidades de pratica, tampouco uso sincrono dos recursos tecnoldgicos nas mesmas, portanto
buscaram-se padrdes de comunidades nas redes informais existentes ponderando ainda os beneficios
gerados as pessoas com estomia e cuidadores ao acessarem videos, aplicativos e softwares a partir de
futuras comunidades de pratica. Por fim, expdem-se os sete principios para cultiva-las para o perfil estudado
contando com as redes informais ja existentes e uma agenda de pesquisa em torno deste recorte
inexplorado nacionalmente e internacionalmente.

Descritores: Estomia; Midias Sociais; Intervengdo Baseada em Internet; Sistema de Aprendizagem em
Saude; Autocuidado.

Abstract

This article seeks to describe the evidence on social networks as informal online networks aimed at people
with tracheostomy, intestinal ostomy and their caregivers, providing evidence of how online Communities
of Practice (CPo) could use social networks, supported self-care apps and videos. An integrative review was
carried out in all six stages, with a timeline search between 2010 and 2021 in the LILACS, PUBMED, CINAHL,
SCOPUS and Web of Science databases. After analyzing 314 articles, the 17 articles included in the sample
were explored in 4 categories, still using the framework of the social scientist Etienne Wenger, who coined
the term CPo. Thus, there were only informal networks and not communities of practice, nor synchronous
use of technological resources in them, so community patterns were sought in existing informal networks,
considering the benefits generated for people with ostomy and caregivers when accessing videos,
applications and software from future communities of practice. Finally, the seven principles to cultivate
them for the profile studied are exposed, relying on the existing informal networks and a research agenda
around this unexplored nationally and internationally.

Descriptors: Ostomy; Social Media; Internet-Based Intervention; Learning Health System; Self Care.

Resumén

Este articulo busca describir la evidencia sobre las redes sociales como redes informales en linea dirigidas a
personas con traqueostomia, ostomia intestinal y sus cuidadores, brindando evidencia de cémo las
Comunidades de Practica (CPo) en linea podrian usar las redes sociales, las aplicaciones de autocuidado
respaldadas y los videos. Se realizé una revision integradora en las seis etapas, con una linea de tiempo de
bldsqueda entre 2010 y 2021 en las bases de datos LILACS, PUBMED, CINAHL, SCOPUS y Web of Science.
Después de analizar 314 articulos, los 17 articulos incluidos en la muestra fueron explorados en 4 categorias
utilizando el marco del cientifico social Etienne Wenger, quien acufié el término CPo. Asi, solo existian redes
informales y no comunidades de prdéctica, ni uso sincrénico de recursos tecnoldgicos en ellas, por lo que se
buscaron patrones comunitarios en las redes informales existentes, considerando ademas los beneficios que
genera para las personas con ostomia y cuidadores al acceder a videos, aplicaciones y software. de futuras
comunidades de practica. Finalmente, se exponen los siete principios para cultivarlos para el perfil
estudiado, apoyandose en las redes informales existentes y una agenda de investigacion en torno a este
recorte inexplorado a nivel nacional e internacional.

Descriptores: Estomia; Medios de Comunicacion Sociales; Intervencion Basada en la Internet; Aprendizaje
del Sistema de Salud; Autocuidado.

Glob Acad Nurs. 2022;3(3):e268



https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200268
https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200268
https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200268

Redes sociais, aplicativos e videos para pessoas com estomia intestinal, traqueostomia e cuidadores: das redes informais para as comunidades de pratica
Correa Junior AJS, Paraizo-Horvath CMS, Russo TMS, Camargo MAS, Teles AAS, Aguiar JC, Santana ME, Sonobe HM

Introdugao

Os estomas intestinais sdo uma abertura artificial
no abdémen para desviar o fluxo de fezes para fora do corpo
temporaria ou permanente, requisitando aparelho coletor
fixavel. Duas areas do intestino formam um estoma: ileo
(intestino delgado), que resulta em uma ileostomia em alga,
ou o colon (intestino grosso), que resulta em uma
colostomia®.

As doengas que exigem este tratamento cirurgico
sdo cancer colorretal, colite ulcerativa, doenga de Crohn,
cancer pélvico, doengas congénitas, doenca diverticular,
polipose adenomatosa familiar, dentre outras. Ja as
traqueostomias sdo realizadas para ajudar os pacientes a
respirar sendo temporarias ou permanentes, envolvem a
remoc¢do da laringe e separagdo das vias aéreas da boca,
nariz e eséfago, geralmente por conta do cancer'?,

IntervengBes  estruturadas com enfermeiras
estomaterapeutas e fornecimento de material impresso ou
tecnologias cuidativas leve-duras apds a alta e retorno
domiciliar do recém estomizado, sdo iniciativas promissoras
para o autogerenciamento no ambito extra-hospitalar. O
perioperatéorio é quando a educagdo em saude é
primariamente repassada e complicadores deste momento
sdo a falta de sistematizagdo assistencial, dor, ndusea, fadiga
e sofrimento emocional ensejando uma via de ensino na
qual orientagGes e o suporte para ajustamento social sejam
dados on-line duradouramente®®,

Deste modo, defende-se o engajamento social on-
line nas trocas com os outros significativos (pessoas
estomizadas) e o cyberespago balanceia a relagdo espago
versus tempo e incrementa o intercambio cultural apesar de
carecer de contato pessoal. E inegavel que o engajamento
mutuo em uma pratica, negociacdo da mesma e as rotinas
estabelecidas em torno do compromisso de aprender sao
vantagens das comunidades de pratica on-line (CPo) que
podem vir a permear o autocuidado apoiado na satde’™.

O advento das CPo é a transposi¢cdo dos conceitos
de Etienne Charles Wenger e Jean Lave para o cyberespaco,
o constructo da “Teoria da Aprendizagem Situada” é
efetuado por meio destas e da participagdo periférica
legitima. Devido a complexidade do autocuidado apoiado e
sabendo que seus descaminhos acarretam readmissdes apds
o procedimento cirdrgico, a educagdo assistida por
computador ou smartphones reunindo uso de videos,
aplicativos, softwares e suporte nas redes sociais é
premente, e pela versatilidade das CPo tornam conveniente
gue estas tecnologias estejam disponiveis em sua estrutura
para serem visualizados ou baixados®'2,

Diferem-se comunidades de pratica de grupos de
apoio e redes informais. Os grupos de apoio na saude sao
compostos por pacientes com doengas crOnicas e para
estomizados sdo relevantes pelo incentivo, inspiracdo e
esperanga para seus componentes, os topicos de discussao
de tais espacgos incluem a facilitacdao de temas mediados por
oncologista médico e cirurgido, psicélogo clinico, fisiologista
do exercicio, nutricionista e enfermeira estomaterapeuta®.

As redes informais sdo um conjunto de
relacionamentos que ndo possuem missdo enquanto a CPo
congregara multiplas equipes em prol de algo, geralmente a
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diade pratica-conhecimento. Estas existem para construir
conhecimentos e aprendizado a partir de encontros e
compromisso de participagdo nas trocas de conhecimento
constituido em um dominio, os componentes sdo de diversas
localizagBes geograficas ostentando uma identidade prdpria
e encaminhando determinadas questGes relacionadas a
pratical*e,

As dimensdes de uma CPo sdo o engajamento em
um dominio, imagina¢do e alinhamento?’. Existem ainda
padrées para identificagdo de CPo segundo Wenger e
Wenger-Trayner**: Solucdo de problemas (SP), Solicitar
informagGes (SI), Buscar experiéncias (BE), Reutilizar
recursos (RR), Coordenar e encontrar sinergia (CES),
Construgdo de argumentos (CA), Incrementar confianga (IC),
Discutir desenvolvimento pessoal e conjunto (DDPC),
Documentar projetos (DP), Organizar visitas (OV) e Mapear
Conhecimento e Identificar Buracos (mciB).

Exemplos exitosos existem no ramo empresarial e
na aprendizagem organizacional em empresas; ambientes
colaborativos virtuais destinados a alunos e com professores
oportunizando a cercania com a tecnologia da informagao
para docéncia sincrona e assincrona; no estabelecimento de
uma “ecologia digital” com interagdo seguida de reflexao
particular; além do Facebook© sendo usado como rede
informal para obter informacgGes por pessoas com implante
coclear, hipertens3o arterial e doenca de Crohn®10.1516,18,19,

Ante o exposto como objetivo tem-se: descrever as
evidéncias sobre redes sociais como redes informais on-line
destinadas a pessoas com traqueostomia, estomia intestinal
e seus cuidadores, langando evidéncias de como
comunidades de pratica on-line poderiam usar redes sociais,
aplicativos de autocuidado apoiado e videos.

Metodologia

Empregou-se a Revisdo Integrativa (RI) com:
identificagcdo da pergunta de estudo, critérios para inclusdo
e exclusio de estudos, informagdes identificadas,
categorizacdo, avaliagdo dos estudos, interpretacdo dos
dados e sintese do conhecimento?. S0 motivadores de uma
discussdo do estado da producdo cientifica: temas
focalizados; desenhos metodoldgicos; inovagdes, restricbes
no campo de conhecimento, contribui¢cdes das pesquisas e
identifica aportes para construgcdo de teorias e modelos
praticos??.

Assevera-se que mais de uma questdo de pesquisa
pode ser usada na RI?%. As questdes eleitas foram: Quais as
evidéncias sobre redes sociais como redes informais on-line
destinadas a pessoas com tragueostomia e estomia
intestinal e seus cuidadores?; Como comunidades de pratica
on-line destinadas a pessoas com traqueostomia e estomia
intestinal e seus cuidadores podem usar redes sociais,
aplicativos de autocuidado apoiado e videos para sua
composicao?

Usaram-se Descritores em Ciéncias da Saude
(DECS), Medical Subject Headings (MESH), CINAHL Headings
e o termo ndo controlado “comunidade de pratica”
combinados ao operador booleano AND, como demonstra o
Quadro 1.
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Os filtros de inclusdo foram idioma inglés,
portugués e espanhol, linha temporal de 2010 até 2021 e
excluiram-se outros estudos de revisdo, redes informais de

profissionais de salde e pesquisas que tangenciavam o

tema.

Quadro 1. Estratégia de busca nas bases de dados. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2021

Combinagdes de DeCS e MeSH

Bases de
dados

Grupos de autoajuda AND estomia / grupos de treinamento de sensibilizagdo AND estomia / intervengdo baseada em internet AND estomia /
midias sociais AND estomia / estomia AND comunidade de pratica

Grupos de autoajuda AND colostomia / grupos de treinamento de sensibilizagdo AND colostomia / intervengdo baseada em internet AND
colostomia / midias sociais AND colostomia / colostomia AND comunidade de pratica

LILACS

Grupos de autoajuda AND ileostomia / grupos de treinamento de sensibilizagdo AND ileostomia / intervengdo baseada em internet AND
ileostomia / midias sociais AND ileostomia / ileostomia AND comunidade de pratica

Grupos de autoajuda AND traqueostomia / grupos de treinamento de sensibilizagdo AND traqueostomia / intervengdo baseada em internet
AND traqueostomia / midias sociais AND tragueostomia / traqueostomia AND comunidade de prética

Learning Health System AND ostomy / Self-Help Groups AND ostomy / Sensitivity Training Groups AND ostomy / Social Media AND ostomy /
Internet-Based Intervention AND ostomy / Ostomy AND community networks / Ostomy AND community of practice

Learning Health System AND colostomy / Self-Help Groups AND colostomy/ Sensitivity Training Groups AND colostomy / Social Media AND
colostomy / Internet-Based Intervention AND colostomy / Community Networks AND colostomy / Colostomy AND community of practice

PUBMED,

Learning Health System AND ileostomy / Self-Help Groups AND ileostomy / Sensitivity Training Groups AND ileostomy / Social Media AND WoS
ileostomy / Internet-Based Intervention AND ileostomy / Community Networks AND ileostomy / ileostomy AND community of practice

SCOPUS,

Learning Health System AND tracheostomy / Self-Help Groups AND tracheostomy / Sensitivity Training Groups AND tracheostomy / Social
Media AND tracheostomy / Internet-Based Intervention AND tracheostomy / Internet-Based Intervention AND tracheostomy / Community
Networks AND tracheostomy / tracheostomy AND community of practice

Learning Health System AND ostomy / Community Networks AND ostomy/ Social Media AND ostomy/ Internet-Based Intervention AND
ostomy/ Support Groups AND ostomy / Ostomy AND community of practice

Learning Health System AND colostomy/ Community Networks AND colostomy/ Social Media AND colostomy/ Internet-Based Intervention
AND colostomy/ Support Groups AND colostomy / Colostomy AND community of practice

Learning Health System AND ileostomy/ Community Networks AND ileostomy/ Social Media AND ileostomy/ Internet-Based Intervention AND
ileostomy/ Support Groups AND ileostomy / lleostomy AND community of practice

CINAHL

Learning Health System AND tracheostomy/ Community Networks AND tracheostomy/ Social Media AND tracheostomy/ Internet-Based
Intervention AND tracheostomy/ Support Groups AND tracheostomy / Tracheostomy AND community of practice

O gerenciamento ocorreu pelo aplicativo Rayyan e
a recomendagdo PRISMA ano 2020 foi empregada para
detalhar as etapas de busca?. Verificaram-se as referéncias
dos artigos eleitos a fim de encontrarem outras publicagdes
gue atendessem aos objetivos.

Houve a necessidade de serem analisados com o
alinhamento de uma teoria?l. Empregaram-se para analise
os padrdes de Wenger e Wenger-Trayner!* sendo estes: SP,
SI, BE, RR, CES, CA, IC, DDPC, DP, OV e MCIB e conceitos

https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200268

pertinentes as CPo como sete principios para cultiva-las?*. A
avaliagdo dos sete niveis de evidéncia respeitou: nivel | para
revisdo sistematica ou meta-analise, nivel Il para ensaio
randomizado controlado, nivel Ill para ensaio controlado
sem randomizacdo, nivel IV para estudos de caso controle ou
estudos de coorte, nivel V para metassintese, nivel VI para
estudos qualitativos e nivel VII para opinides de
especialistas®®. Apresenta-se o fluxograma de busca e
selecdo dos estudos (Figura 1).
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Figura 1. Fluxograma de busca e sele¢do dos estudos. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2021

)

[ Identificagdo por meio de bancos de dados ] [ Identificagcdo por outros meios
Registros identificados: Registros removidos antes da Registros identificados
Bancos de dados . . em:

o triagem: :
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g Relatérios procurados Relatérios ndo recuperados Relatonoszrocurados para
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- ] Excluidos: A 4
Rle'a_to,lr,'os ava"a_dos para -~ Populagdo errada (n = 05) Relatorios avaliados para
elegibilidade (n =55) " Tangencia ao tema: ndo elegibilidade
. ) abordava recursos ou citavam
apenas (n = 34) (n=04)
Tipo errado de publicagdo
(n=02)
Redes sociais destinadas apenas
A4 aos profissionais
. ) . (n=01)
o Estudos incluidos na revisao
S
2 || (13+04=17)
= <
Fonte: Recomendagdo PRISMA 20202,
Resultados estudos do Brasil (P3, P10 e P16), 1 estudo do Ird (P6) e 9

Identificaram-se 314 publicagtes

elegibilidade na triagem a amostra final foi de 17 artigos,
sendo destes 04 por busca nas referéncias das 13

publicagdes.

Quanto a procedéncia das 17 publicagdes: 2

apdés a

estudos dos Estados Unidos da América (P1, P4, P5, P8, P9,
P11, P13, P14, P15). Culminou-se em um nivel de evidéncia
de VI para 11 estudos, Ill para trés estudos e Il para trés

estudos. Averiguou-se que videos e aplicativos ndo vém

estudos da China (P7 e P12), 2 estudos da india (P2 e P17), 3

sendo recursos acoplados em CPo (Quadro 2).

Quadro 2. Quadro sindptico de estudos incluidos na RI. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2021

(Cédigo) Autoria/ Ano/ Base/ Pais Participantes Método/ Nivel de evidéncia
(P1) Madan et al./ 2011/ SCOPUS/ EUA Adolescentes com traqueostomia Transversal descritivo / NE = VI
Cuidadores de criangas com
(P2) Halemani; Shashidhara; D’Souza et R ¢ Quase experimental/ NE = Il
e colostomia
al. /2021 / PUBMED/ India
(P3) Pessoas estomizadas e cuidadores Quantitativa, descritiva, com estatistica
Silva et al. / 2020/ CINAHL/ Brasil descritiva e teste Kruskal-Wallis/ NE = VI

https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200268
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Transversal descritivo com intervengdo
(P4) Bedra et al./ 2013/ SCOPUS/ EUA Pessoas recém ileostomizadas NE=VI cao/
Estudo de desenvolvimento de tecnologia
Rosa et al./ 2019/ identificado a . . educativa elaborado em 2 fases: produgdo e
(P5) R Cuidadores e pessoas estomizadas L
partir de SILVA et al./ EUA validagdo/
NE = VI
Farahani, Dorri, Yousefi/ 2019/ Pessoas com colostomia, Estudo de desenvolvimento em 3 fases,
(P6) identificado a partir de Silva et al./ duodenostomia, jejunostomia ou incluindo desenvolvimento e criagdo,
Ira ileostomia validade e modificagdo do software/ NE = VI
Pessoas colostomizadas, Ensaio controlado randomizado
(P7) Wang et al./ 2018/ PUBMED/ China . . . /
ileostomizadas e urostomizadas NE =1l
. Cuidadores familiares de criangas com Estudo de teoria fundamentada nos dados/
(P8) Huestis et al./ 2020/ CINAHL/ EUA .
traqueostomia NE =VI
(P9) Frohlich; Zmyslinski-Seelig/ 2016/ Pessoas estomizadas Andlise temdtica de mensagens comunicadas
1Z.
SCOPUS/ EUA em grupos de apoio on-line/ NE = VI
Stragliotto et al./ 2017/ » L
Descritivo e de abordagem qualitativa
(P10) identificado a partir de Silva et al./ Pessoas colostomizadas e cuidadores NE = Vlg 4 /
Brasil -
Quialitativa com analise de contetdo dos
Pais bioldgicos ou adotivos, membros textos de cuidadores de criangas com
da familia e enfermeiras domiciliares traqueostomia e suportes respiratérios como
Meyer-Macaulay et al. / 2021/ o ) d P P )
(P11) SCOPUS/ EUA ou terapeutas respiratorios de criangas expressos na Internet, a luz da teoria de
com tragueostomia e ventilagdo enfermagem de médio alcance da incerteza
mecanica domiciliar na doenga de Mishel/
NE = VI
Ensaio clinico randomizado simples-cego
(P12) Xia/ 2020/ CINAHL/ China Pessoas colostomizadas 1o clint NE _IZ” imp go/
Estudo de caso qualitativo exploratério,
sobre seis noticias direcionadas a publicos de
(P13) Rademacher/ 2018/ SCOPUS/ EUA Pessoas estomizadas 3 . P
massa apos pesquisa no Google por Bethany
Townsend Ostomy Selfie / NE = VI
Cuidadores e pessoas com
(P14) Cherney et al./ 2020/ SCOPUS/ EUA | traqueostomia recente até alta segura Quase experimental/ NE = Il
para casa
Pessoas adultas, com idade igual ou X .
Crawford et al./ 2012/ SCOPUS/ . g . Ensaio randomizado controlado/
(P15) superior a 21 anos com colostomia ou
EUA . . NE =1l
ileostomia
Dalmolin et al./ 2016/ LILACS Descritiva com abordagem qualitativa
(P16) / R / / Cuidadores e pessoas estomizadas gema /
Brasil NE = VI
Dabas et al./ 2016/ identificado a Pré-teste e pos-teste em grupo referente a
(P17) partir de Halemani; Shashidhara; Cuidadores de criangas colostomizadas | um programa de ensino de video relacionado
D’Souza/ india a colostomia pedidtrica/ NE = lI

Com exce¢do de uma pesquisa (P3) que verificou
amplamente os videos postados no Youtube© sobre o
autocuidado durante a troca das bolsas de estomia, quatro
estudos com recursos do tipo video foram intervencoes
acopladas as fases de estudos de delineamento
randomizado controlado, quase experimental e série
temporal com pré-teste e pods-teste (P15), video para
fortalecer a confianga do cuidador principal nos cuidados a

https://dx.doi.org/10.5935/2675-5602.20200268

colostomia do filho (P2), desenvolvimento de video para os
cuidadores (P17), implementagao de protocolo de cuidados
“Trach Trail” que inclui um video informativo (P14). Outros 2
estudos de abordagem qualitativa englobaram videos em
seu desenho (P10 e P16) e outro se caracterizou como
validacdo (P5).

O Facebook© foi a midia mais mencionada em
estudos sobre a experiéncia dos adolescentes com

Glob Acad Nurs. 2022;3(3):e268
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traqueostomias ou pais de criancas com traqueostomia,
compartilhando experiéncias em rede com outros usudrios
pelo Facebook© (P1 e P8), no estudo P11 com pais e
cuidadores-familiares de criangcas que vivem com
traqueostomia além do Facebook®©, a comunidade de féruns
em que usuarios votam no conteudo (interagindo também
com links externos) — o Reedit, foi pesquisada. Outros dois
estudos examinaram interagdo entre outros significativos e
estigma em comentdrios de fotos de pessoas estomizadas no
Facebook®© (P9 e P13).

Outros recursos sediados no cyberespago foram
explorados no delineamento randomizado (P12), tais como
WeChat© (servico multiplataforma de mensagens
instantdneas desenvolvido pela Tencent na China), blog e
QQ (programa de mensagem instantanea mais popular na
China). Os aplicativos e softwares foram evidenciados: para

pessoas com ileostomia com educacdo interativa (P4),
prototipacdo de um software para educacdo do paciente
com base nos principios tedricos da teoria cognitiva da
multimidia (P6) e um  aplicativo médvel de
autogerenciamento domiciliar sobre o ajuste psicossocial,
autoeficacia e complicagdes relacionadas ao estoma (P7).

N3o foi encontrada nenhuma CPo segundo a
“Identidade das comunidades” de Wenger'’ que implica no
uso de conceitos, vocabuldrio e ferramentas apropriadas
para sua denominagdo. Denotou-se a inexisténcia da
interface dos recursos de video, midias/redes sociais e
aplicativos para composicdo de CPo. Entretanto, considera-
se que se captaram publicagGes sobre redes informais que
fornecem evidéncias sobre padrdes de CPo. Sobreleva-se a
descricdo de redes informais em P1, P8, P9, P11 e P13
(Quadro 3).

Quadro 3. Analise dos artigos da RI. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2021

Aprendizagem ou Padrées para
Cédigo Recurso tecnolégico empregado ou analisado trocas com os identificagdo de
outros significativos | comunidades de pratica
Sim
P1 Midia social — Facebook© BE, IC
Video sobre cuidados com a colostomia, incluindo anatomia
Py e fisiologia do sistema digestivo humano, cuidados com a N3o
colostomia, gerenciamento da dieta e prevengdo de
complicagdes
Videos de 4-20 minutos presentes no site Youtube© sobre a
P3 troca de equipamento coletor de estomia intestinal sdo Ndo
analisados
pa Sistema de educagdo assistida por computador instalado N3o
em um tablet com tela de toque
P5 Video roteirizado sobre (con) viver com colostomia e cancer Nao
PG Software para pessoas com estomias para promover o N3o
autocuidado apds cirurgia para promover desvio fecal
P7 Aplicativo moével para cuidados domiciliares Ndo
P8 Midia social — Facebook© Sim SP, S, BE, CES, CA
Sim
P9 Website e Midia social — Facebook© BE, IC, CA
Ndo
P10 Video educativo
Recursos baseados na Internet: féruns publicos e blogs
escritos por cuidadores — seis recursos foram a amostra,
dois eram estilo de férum de perguntas e respostas .
P11 . . . Sim SP, SI, BE, CES
(“Facebook©” e “Reddit©”), trés eram blogs escritos por
um Unico autor e um era revista on-line escrita por e para
pais de criangas com doengas cronicas
Nao
P12 WeChat©, blog, QQ
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P13 Midia social — Facebook© Sim BE, IC, CA
P14 Intervengdo muItifacetéda Traci? Trail que inclui um video N3o
informativo
P15 DVD para instrugdes ao paciente Ndo
P16 Video roteirizado sobre (con) viver com colostomia e cancer Ndo
P17 Video programa de ensino Ndo

Discussao
As redes de informagdo para estomizados-cuidadores:
quando alcangaremos as CPo?

As redes informais apenas agrupam e repassam
informacgOes sem inciativas conjuntas obrigatdrias em torno
de uma pratica-aprendizagem. A interacdo pelo Facebook©
indicou aspectos importantes da “Participagcdo em sistemas
de aprendizagem” e “Modos de pertencer” (interagdo local
e participagdo global). Entretanto, evidentemente as
evidéncias foram nulas quanto a “Presenca de um lider
interno” e “Engajamento social” — o fazer e falar juntos
produzindo artefatos com auxilio de enfermeiros e médicos
(documentos, normas, simbolos, historias e
ferramentas)'>'’.

Interagbes de estomizados no cyberespagco em
Twitter©, Instagram e Snapchat, desnormatizam a relagao
entre pessoas com estomias em relagdo ao publico nado
estomizado e como “corpos medicalizados” como sdo
comumente enxergados?®. As postagens em grupos do
Facebook©  objetivavam dar, vender ou trocar
equipamentos e produtos, adquirir seguranga na troca da
canula ou coletor, busca de suporte, informagdes, noticias e
atualizagdo da vida dos participantes.

O termo “Comunidades de saude on-line e
compartilhamento de fotos” reporta iniciativas individuais
envolvendo autoaceitagdo: imagens provocativas de Jessica
Grossman mostrando sua estomia simultaneamente a
narragao de sua vida na universidade; a reagdo viral a selfie
de Bethany Townsend que mostrou claramente duas bolsas
de ostomia visiveis cobrindo grande parte do seu abdémen,
com 12 milhGes de visualizagbes e 246.000 curtidas no
Facebook©; quatro adolescentes com traqueostomia (com
diagndstico de insuficiéncia respiratdria neuromuscular,
estenose traqueal grau Ill, dependéncia de ventilador
secundaria a uma deformidade da parede toracica e
obstrucdo das vias aéreas superiores secundaria a
neurofibromatose), acessavam grupos no Facebook© e trés
sentiam-se seguros ao postar fotos de si mesmos falando
sobre a saide?®28,

Na existéncia de uma CPo, o que ndo foi verificado
na pesquisa, seus padrées interligam-se e assim nas redes
informais ndo se encontraram os padrdes: Reutilizar
recursos, Discutir desenvolvimento, Documentar projetos,
Organizar visitas e Mapear conhecimento identificando
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buracos. Entretanto foram identificados 6 padrdes de CPo
nas redes informais: Buscar experiéncias, Incrementar
confianca, Solugdo de problemas, Solicitar informacdes,
Coordenar e encontrar sinergia e Construir um argumento.
1) Buscar experiéncias: A comunicacdo eficaz e

descomplicada estimula pessoas com problemas
cronicos, vivendo isoladas socialmente ao ndo, a
partilharem em rede seus relatos. As experiéncias
variardo de acordo com a condigdo que ocasionou
a confeccdo do estoma, mas ainda assim,
encontram-se  pontos comuns: falta de
normalidade em relagdo as outras pessoas (“pais
tipicos” e suas criancgas sem condi¢do cronica), seus
impactos negativos e a necessidade de restauragao
da vida, divergéncias e desconfianga e experiéncia
com a familia'#2%%;

Quem posta suas experiéncias e comenta sobre as
experiéncias de outrem partilha histdrias do pds-cirurgico,
conectam-se por meio de relatos de animais de estimagao,
tatuagens, falam sobre o impacto do cancer/estomia em
suas carreiras e refletem em conjunto que a func¢do da
estomia é permitir uma vida melhor tal qual uma segunda
chance. Transitam de recomendag¢des do provedor médico,
percepgdes sobre a situagdo clinica e de vida, expectativas
divergentes e conflitivas, falta de colaboragdo ou
informacdo, conselhos de tratamento ndo solicitados como
experimentais ou complementares tais como cannabis
medicinal, medicina Ayurvédica e chinesa e mudangas na
dietaZG.27,29,30.

As experiéncias de apoio emocional sdo dadas via
comentdrios nos féruns aplaudindo a resiliéncia, reportam
momentos inspiradores e narram histérias de superacdo
objetivando autorreflexdao sobre desafios como vazamentos,
aumento de flatuléncias e irritacdo da pele periestoma.
Expor tais vivencias favorece a mudanca de perspectiva e
adequacgdo, no sentido que implicitamente pensam que sé
poderdo expor suas bolsas em um banheiro e tirar selfies em
locais publicos (como praias), forca que os “outros
significativos” (re) pensem entre eles os padrées sociais que
rejeitam quaisquer aspectos positivos da exposicio de
corpos com bolsas coletoras e, os fazem pensar inclusive, no
porqué o sistema de satide ndo oferece bolsas coloridas ou
mais elegantes?®.
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2) Incrementar confianca: O apoio pelo Facebook©
oportuniza que a experiéncia de adolescentes com
traqueostomias reverbere em uma “comunidade
on-line de acesso conveniente”, aumentando o
apoio social percebido, consciéncia e a
autoconfianga. Efeito semelhante foi verificado na
selfie viral incrementando a confiangal426:28;

Um sentido de autorreflexdo endossa esta elevagdo
da confianga via compartilhamento de fotos nas redes, a
medida que refletem sobre o “amor” e frustragGes por
carregar uma bolsa coletora de estomia intestinal. Tal fato é
verificado com relatos que envolvem humor ao tratar da
estomia (como em comentario que a pessoa havia nomeado
seu estoma como “Stella stoma” depois da cirurgia),
agradecimentos pela bravura das pessoas timidas a
compartilharem fotos também, agradecimentos por mostrar
0 quanto um estomizado pode ser belo ou aqueles que se
sentiam deprimidos mesmo anos apds o tratamento
cirargico?’.

3) Solucdo de problemas e Solicitar informacgées: No
caso de pais de criangas com tragueostomia
avolumam-se problemas clinicos, incerteza, perda
da “normalidade”, enfrentamento, provedores de
apoio, desenvoltura nos cuidados, ter um centro de
controle interno ou externo a si, sobrecarga,
preocupacgodes financeiras, mitigacao nos
relacionamentos, conflitos, traumas e
resiliéncia*?°.

Sabendo disto, pedir por informagdes é uma
constante diante da falta de instrugao sobre temas como
infeccdo, tratamento de dermatite, quais produtos e
equipamentos sdao os mais usados, onde poderiam ser
encontrados ou doados. Percebe-se a descricdo de pontos
de entrega e fornecedores, mas ndo impedindo problemas
como o de pais de criangas traqueostomizadas que eram
praticamente forgados a ndo trocar os tubos dos filhos com
a frequéncia indicada pelos profissionais. Nao raro as redes
informais caracterizam-se por féruns para que os pais
fornecam recursos para seus pares falando o que
profissionais de saude ndo tiveram a oportunidade de dizer,
sdo exemplos criticos apds a traqueostomizacdo: como
configurar o ventilador em casa?, armazenamento
adequado de suprimentos médicos e como apoiar a
mobilidade da crianga. S3o dadas solugdes engenhosas para
viagens, exposicdo a agua e como permitir que a crianca
engatinhe usando o ventilador. No interior das redes
informais o termo “provedores de estrutura” é dado para os
gue concedem informacgdes diante da gama de problemas e
incertezas?%30.

4) Coordenar e encontrar sinergia: Para a tarefa de
cuidar de uma crianga com tragueostomia ou
mesmo cuidar da traqueostomia que teve por toda
vida, grupos sdo pontos de relativa seguranca para
buscar noticias e atualizar perguntas.
Gradativamente encontrando a sinergia necessaria
lidam com a falta de locus interno de controle e
adquirem desenvoltura para enfrentar problemas
fisicos e emocionais na familia, entretanto nesta Rl
a coordenagdo de esforcos em prol de algum
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produto cuidativo ndo foi verificada nas redes

informais!42%30;

5) Construir um argumento: Postar comentarios
indicando recuperagdo, felicidade, dizer que a
pessoa € “fantastica” ou que estd orgulhoso,
constroem dentro da rede informal on-line
argumentos de apoio depois da oportunidade de
explorarem problemas sobre infec¢do, tratamento
de irritacdo na pele periestoma e outros fatores
clinicos. Assevera-se que em redes menores o
sentimento de pertencimento e estar sendo
ajudado é mais intenso?%2%:39,

Ser um catalisador para uma missdo maior
construindo assertivas de conscientizacdo e inclusdo para
com o publico de fora, é um dos intentos da divulgacdo de
fotos em comunidade de saude on-line. Exibir bolsas de
estomia, cicatrizes, tatuagens, socializa¢gdes ou engajamento
em atividades fisicas constroem um argumento desafiador
dos estigmas de isolamento social e inatividade que estas
pessoas padecem. Mais do que estimular o ego a midia social
desafia a ideia de que a vida das pessoas com estomias é
menos ativa, reportando lutas e imagens corporais
autoconfiantes?®?’,

Consequentemente, o desenvolvimento de CPo
para pessoas colostomizadas, ileostomizadas e
traqueostomizadas estd distante segundo a literatura
cientifica apurada, portanto, ressalta-se que ndo sdo o que
foi verificado: varias ferramentas eletronicas e uma série de
comunica¢bes sem um norteador’. Sabendo que as
evidéncias para as mesmas sdao um caminho aparentemente
inexplorado para pessoas com estoma, seus padrdes ndo
foram percebidos em totalidade.

Argumenta-se que as redes informais descritas se
assemelham ao conceito de E-group, compartilhamento de
forma assincrona entre seus participantes. Ademais,
também seriam necessarios os aspectos de “Imaginagdo” e
“Alinhamento” que direcionam o autocuidado para
problemas praticos respaldando a coordenagao, validagdo e
auditoria da CPo por profissionais da saude. Os padrdes ndo
encontrados remontam ao envolvimento sistematico para
producdo de ferramentas e rotinas exigindo metas e
direcionamento que ndo fazem do escopo das redes
informais on-line, a prdpria ocorréncia da pratica
compartilhada ndo foi visualizada, e sim a partilha de
experiéncias e problemas que até certo ponto permitiram
resolubilidade de quest&es de aceita¢do e clinicas!®®,

Recursos audiovisuais: porque nao os acoplar nas CPo?

Recursos agregar-se-iam como links nas salas e ja
vem sendo agregados nos féruns das redes informais. Os
videos classificam-se como de abordagem tedrica, pratica e
tedrico-pratica e o termo “interacdo” foi usado para se
referir ao modo com o qual pessoas e cuidadores se
envolvem com tecnologias audiovisuais, devido a
abordagem da realidade e reflexdo basica sobre as estomias.
Mais que um recurso audiovisual, os videos sdo recursos de
cardter multidimensional concatenados as praticas
pedagdgicas de ensino-aprendizagem>3%32,
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O video é ferramenta para os sem experiéncia no
manejo da bolsa coletora de efluentes, sobretudo apds a alta
hospitalar. Encenagdes educativas pautadas em fatos reais
foram bem recebidas por cuidadores, com destaque para
melhoria da qualidade de vida do binémio cuidador-crianga
estomizadas pela aquisicdo de habilidade praticas e
conhecimento e aventa-se que tais tecnologias ndo devem
usar o cuidador apenas como um veiculo, como também
instrumentaliza-lo para observar e registrar mudangas e
intercorréncias de forma critica®333¢,

Apos o crivo analitico de equipe de pesquisa
brasileira, 32 videos para estomias intestinais foram
analisados indicando que: 15 demonstram a troca de bolsa
de uma peca e 20 a troca de duas pegas (trés videos
relataram a troca de dois tipos). Sendo videos apresentados
majoritariamente por pessoas com e abordando diversos
temas de autocuidado, oriundos de plataformas uteis, como,
Google®© e Youtube©3'.

Nesta Rl apurou-se uma diversidade de roteiros: (1)
video programa de ensino com 9 minutos explicando a
anatomia basica dos intestinos, indicagdes para colostomia,
sinais de estoma saudavel, limpeza, curativo do estoma e
complicagdes, antes da exibigdo do video cuidadores ndo
lavavam as mados, ndo limpavam o estoma de fora para
dentro e nem protegiam a regidao do estoma com pano
embebido em produtos adequados enquanto a bolsa ainda
nao estava acoplada; (2) video com uma introdugdo, manejo,
nova forma de encarar a vida e depoimento de um familiar,
durando pouco mais de 8 minutos®; (3) manejo, higienizacdo
fora de casa, formas de realizar a troca e o recorte adequado
da placa ao tamanho do estoma sem erros, cautela para
evitar lesdes periestomais e questdes de durabilidade33%,

A “aprendizagem por repeticdo de técnicas” é
alcancada pela jungdao de instru¢des individuais e DVD,
sendo uma instrugdo controlada ao bel prazer do usuério.
Corroborou-se que o método de Instrugao de Enfermeiras
associado ao DVD educativo (2 sessdes individuais e 1 aula
em DVD) foi tdo eficaz quanto a “Instrugao de Enfermeiras
tradicional” (3 sessbes individuais ministradas por uma
enfermeira especialista) na educacao®.

Outra experiéncia exitosa de estudo
norteamericano  envolvendo video implementando
educagdo multimodal e autocuidado apoiado sobre
traqueostomia, foi o Trach Trail, desenvolvido com o lowa
Model of Evidence-Based Practice em 7 etapas: selecionar
um tépico, formar uma equipe, pesquisar evidéncias,
classifica-las, desenvolver um padrdo de prética,
implementar a pratica baseada em evidéncias e avaliar os
resultados. Hd uma reunido inicial com a enfermeira de
pratica clinica, chefia, familiares cuidadores e terapeuta
respiratério, definindo o cronograma do Trach Trail,
incluindo um glossdrio de terminologias, livreto educacional,
o video sobre cuidados bdsicos e acesso ao
“GetWellNetwork” do hospital®’.

Entretanto, enfatizam-se limitacbes e pontos
futuros a serem melhorados nos videos: mostrar quais sdo
os direitos destes usuarios, citar locais onde buscar insumos
e equipamentos, varias formas de manejar a estomia,
qguando a familia ndo estd junto a alguns usuarios e citar a
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retirada adequada do equipamento coletor de estoma
intestinal. Outrossim, orientacdes verbais e ilustracdes ainda
serdo necessarias para incrementar a poténcia do video
cuidativo educacional®3132,

Softwares e aplicativos: porque nao realizar o download a
partir das CPo?

J4 os softwares que comportam galerias de video
precisam passar por validagdo minuciosa por especialistas
nesta produgdo, levando em conta: como sera a exibicdo do
video, escolha da musica de fundo sutil, ndo haverem
ambiguidades, tamanho da fonte adequado, menos cliques
para mover para a proxima tela, conter um botdo “Voltar”
sempre, anatomia e fisiologia, treinamento nutricional,
imagens detalhadas (como exemplo, de necrose de estomia
para que saibam que as alteragGes necrdticas que aparecem
em branco e em preto sdo criticas) e rastreamento de
quando se acessa de casa'?%®,

Destacam-se os modulos funcionais de outros
aplicativos: 1. Preenchimento das informacgGes pessoais e
médicas bdasicas e marcagdo de uma consulta com a
enfermeira especialista (periodicidade de 1, 3 e 6 meses
ap6s a alta); 2. Diagndstico por fotografia no qual as
enfermeiras especialistas fazem um diagndstico com base
nas fotografias de estoma dos usuarios enviadas via
aplicativo (periodicidade de 1, 3 e 6 meses ap0s a alta); e 3.
Entram em contato com as enfermeiras para suporte,
complementar ao seguimento ambulatorial®!. As galerias de
software iraniano contavam com 22 videos/apresentag¢des
de slides com 56,1 GB de memoria, e a partir do menu inicial
acessam-se oito mddulos de conteudo onde cada segao
alternada da o passo a passo sobre autocuidado. Um fato
interessante é a disponibilizagdo deste software nas
enfermarias na internacdo pds-operatdria®.

Sujeitos com afinidade pelo uso de computador
diariamente, tablet ou e-reader tém mais facilidade no
manuseio e interesse por esta modalidade denominada de
“cuidado continuado de integracdo hospitalar” ou
“acompanhamento assistencial aprimorado”, aquele que
congrega informagdes multimidia destinado a pessoas
estomizadas. Apods a alta o paciente contatava a equipe por
meio do WeChat©, blog, telefone ou QQ, manifestando
imediatamente problemas, o cuidador também foi
estimulado a falar em tempo real via o software''%3¢,

Em estudo supervisionado por pesquisadores e um
programador experiente enviaram-se por texto, voz ou video
via aplicativo: orientagdes passo a passo sobre o cuidado do
estoma e as medidas para prevenir complicagdes; relato de
experiéncias de autocuidado bem-sucedidas de outros
estomizados; promoc¢do da aceitagdo de um estoma;
recomendacgles para alivio de emogGes negativas como
ansiedade e depressdo. Por seis meses caso apresentassem
algum problema apés a alta, contatariam aconselhamento
ou apoio individual via aplicativo moével e, caso as
especialistas julgassem que o autocuidado de forma
consistente e duradoura se encontrava bom, eram
dispensados do acompanhamento ambulatorial fixo'?.

No cenario de autocuidado apoiado novos estudos
devem ser desenvolvidos para produzir e validar recursos
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digitais on-line (mdveis ou ndo) em cuidados de transi¢do do
hospital para o domicilio na reabilitacdo, expandindo os
tipos de populagdo para qual os aplicativos sdo
destinados!'3L,

Contribui¢Oes da Rl para possiveis CPo

Interpretando-se as aproximagodes e
distanciamentos entre redes informais e comunidades a
partir do referencial?®®, sabe-se que muitas desmoronam e
para que isto ndo ocorra sete principios sdo estimulados
apesar de ndo serem receitas:

1) Desenho para evolugdo: comegam como estruturas
simples e menos elementos que uma organizagao
tradicional, beneficiando-se das redes existentes
como as encontradas na Rl, seu nucleo deve
permanecer engajado em uma ou mais praticas ou
tépicos através de um website no qual estejam
compartilhados links e materiais;

2) Dialogo aberto entre o “lado de dentro” e “lado de
fora”: o fluxo de ideias deve ser bidirecional. De
dentro apreciam-se os resultados e o coragdo do
dominio com desenvolvimento de técnicas e ideias,
porém ndo deve ser fechada as colaboragGes de
outras organizagOes externas e seu desenho prevé
que multiplas estruturas e pessoal agreguem-se;

3) Convidar para diferentes niveis de participagdo:
arquitetar os mais diferentes tipos e niveis de
participagdo. Ha um férum publico e um pequeno
grupo central onde se situa o nucleo com a
lideranga, moderador (es) e assistente, sendo os
membros fomentadores (10 a 15%). O pequeno
grupo ativo sdo os que regularmente ou
ocasionalmente participam dos féruns sem a
regularidade do nucleo (15 a 20%). A larga porg¢do
sdo membros periféricos que raramente participam
e apenas assistem a participagao de outrem pois se
sentem contemplados pelas explanagdes ou acham
que carecem de autoridade no tépico. Ao contrario
do que parece, sdo essenciais e ndo sdao passivos na
aprendizagem, tém insights privados e em seu
proprio caminho aprendem bastante. Os
componentes de fora sdo preferencialmente
“vizinhos intelectuais” contribuindo
esporadicamente a convite do nucleo. Como a CPo
é fluida seus limites aderem a este escopo e as salas
ou féruns a partir do website tém formas de
cooptar pessoas para o nucleo;

4) Desenvolvimento de espacgos publicos e privados:
Haja vista que, sobretudo no campo das estomias,
discussdes técnicas, explorar problemas e ideias,
devem ter o afunilamento necessdrio indo do
privado ao publico mesmo on-line, para
futuramente embasarem eventos face-a-face, o
website precisara de espacgos publicos e privados
em seus meetings e féruns;

5) Foco no valor: CPo crescem com o senso do valor
da prética que desenvolvem. O valor é mutdvel e
elemento central, sdo formas de monitorar o valor:
1) assessoria com engenheiros de sistema para
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expandirem ou averiguarem a extensdo da CPo; 2)
criar eventos ou debates para descobrir ou reforgar
este valor; 3) encorajar os componentes a falarem
sobre o impacto destas em suas vidas;

6) Combinar familiaridade e emogdo: usando
meetings regulares e com uso do website como
dominio principal, pontos devem ser clarificados: 1)
ndo existem processos obrigatorios; 2) a CPo é um
lugar livre; 3) a CPo é um local neutro e ndo deve
causar receios em seus componentes, sobretudo
quando se tratam de temas estigmatizantes ou
sensiveis como sexo, efluentes fecais, sague ou
secrecgOes;

7) Criar um ritmo: atividades e a pratica requerem
ritmo para ndo exaurirem o0s participantes. Os
adoecidos estomizados passam sequencialmente
por rupturas, desafios e novas sensag¢des sobretudo
nas semanas poés-operatério e o nucleo precisa
estar ciente que o tempo e cadéncia e as interagdes
influem na pratica.

Conclusao

Verificou-se que grupos do Facebook© tém sido
empregados para gerenciamento do estoma e pratica de
autocuidado em Redes Informais, que ndo se caracterizam
por negocia¢cOes de conhecimento sistematico como CPo.
Como limitagGes ndo se focalizou o uso de aplicativos e
softwares de autocuidado e videos isoladamente, e sim a
possibilidade haver o uso sincrono — revelando a nao
existéncia deste uso. Simultaneamente, a estratégia de
busca ndo englobou pessoas com urostomia e gastrostomia.

A Rl ndo encontrou aplicativos, softwares e videos
on-line acoplados, assim, analisou-se criticamente a
literatura cientifica com evidéncias e possibilidades sobre
um tema inexplorado ensejando que acoplem os recursos
audiovisuais como videos e download de softwares e
aplicativos méveis no dominio da CPo.

Primariamente, redes sociais (informais) de apoio
on-line também tém uma profusdo de padrdes como buscar
experiéncias, incrementar confianca, solugdo de problemas,
solicitar informagGes, coordenar e encontrar sinergia e
construir um argumento sobretudo em estudos
internacionais. As futuras CPo poderiam usar a rede de
contatos das redes sociais a partir de um dominio préprio,
um website, ou a partir da presenca de um lider interno e
provedor (es) de saude na prépria rede informal engajando
os membros em torno da aprendizagem de uma ou mais
praticas com metas bem definidas e sempre requisitando
feedback. A partir dai a producdo de elementos e até
ferramentas ou documentos importantes ocorreria. Sabe-se
ainda pelo estudo da obra de Wenger que as CPo usam
estruturas ja existentes como foruns e redes informais.

Secundariamente, apesar de constituirem-se como
excelentes ferramentas de ensino e autocuidado os
aplicativos, videos e softwares fomentam o aprendizado
individual, fixacdo e treino da (s) pratica (s) repassada (s)
pelo nucleo da CPo, ndo constituindo-se de forma alguma
como a solugdo isolada perante a gama de demandas de
ensino-aprendizagem. O feedback presencial ou on-line deve
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ser requisitado por algum provedor de saude, bem como a
compreensdo acerca da existéncia de pessoas mais ou
menos ageis no percurso do aprendizado na CPo.

Todas as explanagdes até o presente momento sdo
possibilidades. Préximos passos para uma agenda de
pesquisas futuras sobre CPo para estomizados, ponderaria:
a validacao de elementos de uma delas realizada por experts

e publico-alvo; equipamentos e rede técnica necessaria para
efetivar o autocuidado apoiado on-line e suporte
subsidiando a reabilitagdo; rede para seguranga de dados,
informacgdes e perfis do website; treinamento de usudrios
com letrismo a-funcional ou com pouco dominio de recursos
tecnoldgicos e diagnostico das necessidades das pessoas
estomizadas e seus cuidadores no cyberespaco.
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