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A vida no Facebook: o cuidado
de si de transplantados renais

Life on Facebook: self-care in renal transplantation patients

Vida en Facebook: el cuidado de si de trasplantados de rifén

Camila Castro Roso?
Maria Henriqueta Luce Kruse?

RESUMO

Objetivo: Analisar as estratégias de cuidado de si de transplantados renais.

Métodos: Pesquisa qualitativa, inspirada na vertente pds-estruturalista. O material empirico foi composto pelas postagens de um
grupo de Transplantados Renais do Facebook, coletados de fevereiro a maio de 2016, totalizando 53 postagens, de 35 participantes.
0s dados da pesquisa foram analisados sob a perspectiva da andlise cultural, utilizando teorizagdes foucaultianas.

Resultados: O cuidado de si de transplantados renais pode ser identificado por meio da preocupagdo consigo e com s outros, dos
habitos e estilos de vida, das restricdes e limitacdes que a doenca impde, como ensinamentos, modos de viver e estilos de vida apds
0 procedimento.

Conclusdes: Essa experiéncia faz com que as pessoas que se submeteram ao transplante renal reflitam sobre 0 modo de vida que
sequem. O grupo também estimula a adesao ao tratamento.

Palavras-chave: Transplante renal. Cultura. Internet. Enfermagem. Autocuidado. Cooperacdo do paciente.

ABSTRACT

Objective: To analyze self-care in renal transplantation patients.

Methods: Qualitative research, inspired in the post-structuralism. The empirical material was composed by the posts of a Facebook
group of Renal Transplantation Patients, collected from February to May of 2016, totaling 53 posts from 35 participants. The research
data were analyzed under the perspective of cultural analysis, using theories derived from Foucault.

Results: Self-care in renal transplantation patients was identified by the preoccupation with themselves and others, habits and
lifestyles, restrictions and limitations that the disease imposes, such as lessons, ways of living and lifestyles after the procedure.
Conclusions: This experience forces people that have been submitted to renal transplantation to reflect on the lifestyle they follow.
The group also stimulates adhesion to treatment.

Keywords: Kidney transplantation. Culture. Internet. Nursing. Self-care. Patient compliance.

RESUMEN

Objetivo: El andlisis de las estrategias de atencion propias de trasplante de rifidn.

Método: La investigacion cualitativa, inspirada en la vertiente posestructuralista. El material empirico se compone de publicacién
de un grupo de trasplantados de rifién en Facebook, recogido de febrero a mayo de 2016, con un total de 53 publicaciones de 35
participantes. Los datos de la encuesta fueron analizados desde la perspectiva del andlisis cultural, utilizando las teorfas de Foucault.
Resultados: I cuidado de si de trasplantados renales puede ser identificado por la preocupacion consigo y con los otros, por los
hdbitos y estilos de vida, las restricciones y limitaciones que les impone la enfermedad, como ensefianzas, formas de vivir y estilos de
vida después del procedimiento.

Conclusion: Esta experiencia hace que las personas que se sometieron a trasplante renal piensen acerca de la forma de vida que
siguen. El grupo también fomenta la adherencia al tratamiento.

Palabras clave: Trasplante de rifién. Cultura. Internet. Enfermeria. Autocuidado. Cooperacidn del paciente.
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B INTRODUCAO

O tratamento da doenca renal depende da sua evo-
lucdo. O tratamento conservador é indicado no inicio da
doenca e é implementado, principalmente, por meio de
medicamentos, dieta com restricdes, consultas e avalia-
¢des periddicas. Com o avanco da doenca, sdo indicadas
terapias renais substitutivas, como a hemodialise, a didlise
peritoneal e o transplante renal. O transplante renal é reco-
nhecido como a melhor opgédo terapéutica para pessoas
com doenca renal cronica em estagios avancados!™. Este
tratamento tornou-se possivel com o desenvolvimento
cientifico e tecnoldgico nos campos da saude e da vida,
principalmente nos ultimos 30 anos, que produziu Novos
métodos investigativos, técnicas antes desconhecidas, me-
dicamentos mais eficazes e o controle de doencas tidas
como fora de controle.

Embora o transplante de érgaos possa ser considerado
um resultado do desenvolvimento das técnicas cirdrgicas,
ele é mais do que isso, pois exige relacao entre doadores e
receptores, implicando em novas possibilidades de pensar
a vida, o corpo e o direito a cura. Os transplantes podem
ser entendidos como agenciamentos hibridos de conhe-
cimentos, instrumentos, pessoas, possibilitando pensar de
outro modo acerca dos seres humanos®.

Vivemos em um tempo em que o corpo é o lugar ideal
para todo experimento da biotecnologia. Implantes, trans-
plantes e novos medicamentos permitem a sobrevivéncia
de doentes que estariam destinados a morrer em pouco
tempo. A tecnologia se mostra onipresente em todos 0s
momentos da vida cotidiana, como um hibrido, colonizan-
do nossos corpos, numa intima relacéo entre o organico e
o artificial. Essas tecnologias ndo pretendem apenas curar
doencas ou melhorar a saude, propondo mudancas para
uma boa saude, mas mudar o que se entende por um or-
ganismo biolégico, esperando recalcular seus processos
vitais, a fim de melhorar seu funcionamento e resultados®.

A ciéncia, a tecnologia e as especializacdes tendem a
segregar a experiéncia, o que faz com que, para muitas
pessoas, 0 contato direto com eventos e situacdes que li-
gam a vida individual as questdes amplas de finitude sejam
raras. Os meios de comunicacao, como o Facebook, possi-
bilitam que as pessoas tenham acesso a novos campos de
experiéncia, mesmo que a distancia, possibilitando que as
experiéncias de cada pessoa, ou seja, as experiéncias de si,
possam ser estabelecidas consigo mesmo e com os outros,
entrelacadas a relagdes de saber e poder.

Estudos recentes sobre a vida apds o transplante renal
evidenciam habitos alimentares, vicios, nivel de escolari-
dade e idade como fatores importantes para a sobrevida
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da pessoa e do enxerto apds o procedimento cirdrgico.
A qualidade de vida é um dos temas mais discutidos nas
publicaces cientificas, as quais mostram que as pessoas
que realizam transplante renal sofrem menos dor e sinto-
mas desconfortaveis quando comparadas as pessoas com
doenca renal em hemodilise.

O sucesso do transplante renal tem relacdo com o nu-
mero de anos vividos com o enxerto e com a melhor quali-
dade de vida e bem-estar do paciente e de sua familia®. Os
cuidados apds o transplante renal sdo muito importantes
e dependem do conhecimento e do estilo de vida do pa-
ciente, uma vez que é necessario que os receptores cuidem
de si, tomando imunossupressores ao longo da vida, para
evitar a rejeicao, apresentem adesdo ao tratamento de do-
encas cronicas, como o diabete mellitus, doenca cardiovas-
cular e mantenham controle sobre os riscos de infecgoes.

Se pensarmos como Michel Foucault que o sujeito é
construido pelos discursos que o cercam e atravessam e
pelos efeitos de verdade que tais discursos produzem,
podemos considerar a importancia das relacdes dessas
pessoas com elas mesmas e com os outros que também
receberam um 6rgdo que nao era seu, especialmente no
modo como organizam sua vida e lidam com os efeitos
dessa modalidade terapéutica.

Assim esse estudo buscou pesquisar de outro modo
o cuidado de si dos pacientes transplantados, como uma
possibilidade de narrar as formas pelas quais as vidas des-
sas pessoas e suas relagdes consigo mesmas foram afeta-
das. Nesse sentido, entende-se que estar na rede social,
para os profissionais da salde e da enfermagem, pode ser
uma maneira de acompanhar a vida de pessoas com doen-
cas crénicas, como forma de apoio e incentivo para seguir
o tratamento. Para tanto, inspiradas nas ideias do fildsofo
Michel Foucault®, especialmente no seu conceito de cui-
dado de si, entendido como o conhecimento de si, que
exige certo nimero de regras de conduta e principios que
devem ser conhecidos para que o sujeito encontre sua sin-
gularidade este estudo teve como objetivo analisar as es-
tratégias de cuidado de si de transplantados renais, a partir
do questionamento: Como as pessoas que se submeteram
ao transplante renal cuidam de si?

B METODO

Este estudo, de abordagem qualitativa, originou-se de
uma tese de doutorado". Trata-se de uma pesquisa inspi-
rada na vertente pos-estruturalista, a qual considera que a
“producado do discurso é ao mesmo tempo controlada, se-
lecionada, organizada e redistribuida por certo nimero de
procedimentos que tém por funcdo conjurar seus poderes



e perigos, dominar seu acontecimento aleatério”®?. Neste
referencial, o sujeito é constituido pela histéria e pela cul-
tura e interpelado por discursos. A cultura pode ser enten-
dida como o conjunto de processos com e por meio dos
quais se produz certo consenso sobre o mundo em que
se vive, interferindo nas relacdes entre os povos e os siste-
mas econdmicos e politicos, bem como na organizagao do
mundo contemporaneo. A cultura envolve os sistemas de
significacdo que os seres humanos utilizam para definir e
regular sua conduta, uns em relacdo aos outros®.

O material empirico foi composto pelas postagens de
um grupo de Transplantados Renais do Facebook, com qua-
se seis mil membros de todas as regides do Brasil. O Face-
book é uma das redes sociais mais utilizadas atualmente em
todo o mundo. Essa rede possibilita a interacdo social, por
meio de comentarios, de participacao em grupos, de jogos,
isto é, organiza um espago de encontro, partilha e discussao
de ideias. Com isso, constata-se que 0s sujeitos das redes so-
ciais, cada vez mais, falam de si e dos outros, constituindo
0s principais agenciadores de subjetividades da Internet©,

Apos ler as postagens selecionamos aqueles posts que
considerdvamos significativos para responder a questao
de pesquisa. Acompanhando o grupo, selecionamos pos-
tagens que se relacionavam com o modo como as pessoas
narram sua experiéncia do transplante renal, como organi-
zam sua vida e como lidam com os efeitos dessa modali-
dade terapéutica. Os posts foram coletados de fevereiro a
maio de 2016. Os critérios de inclusao dos sujeitos no estu-
do foram: ter realizado transplante renal, destacando que
foram excluidos os menores de 18 anos.

O projeto, incluido na Plataforma Brasil, teve aprova-
céo do Comité de Etica em Pesquisa da UFRGS, CAAE ne
44529715.2.0000.5347, sob parecer n° 1.072.320 e obe-
deceu as Normas Regulamentadoras para Pesquisa em
Saude, do Conselho Nacional de Saude"™. Apos a aprova-
¢do, entramos em contato com os autores das postagens
selecionadas, para que fossem informados da pesquisa.
Explicamos, via programa de comunicagao instantanea do
Facebook, que a participacdo consistia em autorizarem a
utilizacdo de determinada postagem que fizeram no gru-
po. Assim, cada sujeito assinou o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, no qual era explicado o objetivo da pes-
quisa e o modo de participacao do sujeito da pesquisa sen-
do assegurada a desisténcia a qualquer instante. O material
coletado foi salvo no computador, no formato de imagens,
sob guarda e responsabilidade do pesquisador, por cinco
anos. Foram selecionadas, para analise, 53 postagens, de 35
participantes do grupo.

Os dados da pesquisa foram analisados sob a pers-
pectiva da andlise cultural, utilizando algumas teorizacoes
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foucaultianas. A andlise cultural permite descrever e pro-
blematizar os discursos dos transplantados renais no fa-
cebook, analisando os modos pelos quais se expressam.
Dessa perspectiva, buscamos entender como as pessoas
que se submeteram ao transplante renal vivem essa expe-
riéncia, como isso as afeta e interfere na sua vida.

B RESULTADOS E DISCUSSAO

Para analisar a vida das pessoas que se submeteram ao
transplante renal, utilizamos as redes sociais como um es-
paco de difusdo de saberes e praticas para o cuidado de
si. O grupo € um lugar de encontro de pessoas que pas-
saram pela experiéncia do transplante renal, conversando
sobre suas vidas, sobre como enfrentam os desafios diarios
que o transplante Ihes impde, a qualquer hora do dia ou
da noite. Os participantes sdo doentes renais que abordam
diferentes temas, como exames, sintomas, dores, crencas
espirituais, tempo de transplante renal, medo de perder o
enxerto e, especialmente, suas duvidas relacionadas a vida
com esse novo 6rgao e os modos de ndo perdé-lo.

As postagens sdo respondidas com exemplos de vida
apos o transplante, muitas vezes estimulando quem o esta
aguardando ou passando por alguma dificuldade. As pes-
soas que frequentam a pagina postam nomes de medica-
mentos que j& ndo usam e desejam doar, elogiam aqueles
que doaram seus rins, relatam seus problemas, enfim, fa-
lam da vida.

Os conceitos de “préticas de si’, “técnicas de si” e “cui-
dado de si’, extraidos da antiguidade grega, sao utilizados
para analisar a forma pela qual o sujeito se constitui na mo-
dernidade. A necessidade de cuidar de si estd vinculada ao
exercicio do poder. “Ocupar-se consigo” estd implicado na
vontade dos individuos de exercer o poder politico sobre
0s outros, assim, ndo se pode governar 0s outros se nNao se
estd ocupado consigo mesmo, ou seja, a emergéncia do
cuidado de si estd no privilégio da acdo politica de exercer
o poder. E preciso fornecer, de si mesmo e do cuidado de
si, uma definicdo tal, que dele se possa derivar o saber ne-
cessario para governar os outros®.

O tratamento da doengca renal cronica é permanente
e, portanto € necessario que o paciente cultive habitos e
atitudes que promovam o cuidado de si. A adesao ao tra-
tamento refere-se a situacdo na qual o comportamento
dos pacientes corresponde as recomendac¢des médicas,
comparecimento as consultas, obediéncia as prescricoes
e mudancas de estilo de vida, além dos fatores compor-
tamentais como percepcdo da doenca e formas de en-
frentamento das adversidades, fatores externos e redes
de apoio!> 13,
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As “préticas de si”e as “técnicas de si”"implicam uma re-
flexdo sobre o modo de vida, sobre a maneira de regular a
conduta. Através das praticas de si, os individuos tornam-
-se sujeitos, ou seja, pelo desenvolvimento dessas praticas,
cada um constitui a si mesmo, subjetiva-se, entendendo
que a nocéo de subjetividade acontece nas relacdes que se
estabelecem no corpo de cada sujeito!'. A experiéncia do
transplante renal faz com que as pessoas que se submete-
ram a esse procedimento, por meio das técnicas de si, refli-
tam sobre o modo de vida que seguem, como verificamos
nas publicacées da Figura 1.

Nestes posts, podemos ver o quanto as pessoas agrade-
cem a Deus pela possibilidade de ter uma vida melhor. O
discurso da religiosidade opera como um exercicio de bio-
poder sobre 0s pacientes, um poder de regulamentacao
da vida, tornando-os sujeitos mais facilmente manipuldveis

g

15 de fevereiro

To com um meis e 6 dias de transplantes
Gostaria de saber se vou poder a voltar a fumar
Nao estou mas aguentando

To muito nervova por ficar sem o cigarro

Meu medico mi passou uns adezivos de tabaco
Mas n ta adiantando.to e mas com vontade
Alguem ai pra mim ajudar

Por favor n sei mas o que fazer

Curtir - Comentar
2 29 pessoas curtiram isso.

D Visualizar comentarios anteriores
el U qUET0 Muito deixar de fumar mais sabe, ndo consigo,
durante a minha gravidez ndo fumei, depois de 5 meses de ter nascido meu
filho voltei e sempre acontece isso deixo um ano ou mais e volto, sou muito
anciosa.. Ndo sei mais o que fazer...
18 de fevereiro 4s 23:31 - Curtir -3 1

olha , minha mae tem 70 anos efuma desde os 08 anos de

idade, tem DPOC, e muitas complica¢des na saide, e vc, com certeza vai se
livrar desse vicio, DEUS te deu nova chance querida, pense bem, o que vale
mais, o prazer de fumar um , dois, ndo sei, quantos cigarros, ou a Alegria de
poder respirar, andar, falar, Amar, ndo fazer mais Hemo, e , por ai a fora,
pense bem, vc & Forte, com a Graga do SENHOR vai conseguir, FORGAIlI!
19 de fevereiro as 14:58 - Curtir - 3

I |
29 de abril as 15:21

Agradecendo a Deus, 7 anos de Tx hoje!

Hoje tenho uma vida muuuuuuito melhor do que antes de ficar doente.
Tenho uma alimentagdo 100% saudavel, habitos mais saudaveis, ndo
bebo nada alcodlico ha 10 anos, pedalo uns 30 km por dia, voltei a treinar
Luta Livre que fazia antes da hemodialise, enfim... S6 gratiddo. Agradeco
até mesmo a minha doenca, onde tive a oportunidade de melhorar como
pessoa.

Curtir - Comentar

2 91 pessoas curtiram isso.

Figura 1 - Modo de vida de transplantados renais

Fonte: Print screen do Facebook, 2016.
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e suscetiveis as regras. Assim, tendem a permanecer vivos e
saudaveis, vencendo a doenca. Nos posts relatam o quanto
o transplante renal fez com que a vida ficasse melhor do
que antes da doenca. Essas pessoas falam dos seus hébi-
tos, de ter uma vida saudavel, de melhorar como pessoa.
Os anos de transplante renal marcam uma vida nova, um
recomeco. Contam seus anos de vida e seus anos de vida
apods o transplante, como uma vitéria que deve ser com-
partilhada com os amigos virtuais. Além disso, a rede social
parece funcionar como um incentivo a ndo infringir as “nor-
mas” apos transplante, como o fato de ndo poder fumar.

Ao mesmo tempo em que, quando alguém demonstra
dificuldade em sequir tal conduta, surgem postagens de
auxilio e forca para seguir na linha, com mensagens que
falam do quanto o cigarro pode ser nocivo as pessoas, in-
citando a ter determinado estilo de vida para manter o rim
transplantado. Respeitar, obedecer e seguir determinado
estilo de vida e as prescricdes apds o transplante renal se
torna condicdo para manter o novo 6rgao funcionando.
O grupo de Transplantados Renais no Facebook incita seus
seguidores a manter o propdésito da adeséo ao tratamento,
evitando bebidas alcodlicas, determinados alimentos e o
hébito de fumar.

O sujeito deve se conduzir de modo a constituir a si
mesmo, agindo em referéncia aos elementos prescritivos
que constituem determinado cédigo moral. Seguir as pres-
cricoes para ter uma vida saudavel livra o sujeito da ma-
quina, traz o sujeito moral, ou seja, 0 comportamento do
individuo em relacdo as regras e aos valores que Ihe sdo
propostos e que constituem o jogo de elementos que se
combinam, se compensam e se anulam, permitindo com-
promissos e escapatoérias. A constituicdo de um sujeito,
como efeito de uma pratica de si, propiciara a possibilidade
de pensar uma prética de liberdade. As préaticas de si sdo
um exercicio de si sobre si mesmo, através do qual o sujeito
procura se elaborar, transformar-se e atingir certo modo de
serl'. Por meio das “praticas de si"e do “cuidado de si, ho-
mens e mulheres tornam-se sujeitos de uma maneira ativa,
relacionados aos “jogos de verdade’, isto é, colocam-se em
exercicio sobre si mesmos, transformando-se, elaborando
um modo de ser, diante da doenca. Nos posts da Figura 2,
podemos observar como se constituem as pessoas que se
submeteram ao transplante renal.

Tais pessoas estabelecem para sium modo de ser,agem
sobre si mesmas, conhecem-se, controlam-se, pdem-se a
prova, aperfeicoam-se e se transformam. Essas postagens
falam sobre ter uma vida normal apds o transplante, en-
tretanto, os transplantados deixam claro que “100% normal
néo seremos”. Mas, afinal, o que é ser normal? Alguém é?
Para Michel Foucault a norma permite comparar os indivi-



L |
18 de abril s 12:11

Pessoal, 0 médico disse que € vida normal depois do transplante, s6 que
tomar os remédios e ndo tomar bebidas alcodlicas, mas isso € o de
menos,

porém sempre tive uma vida ativa, praticando esportes, e participava de
campeonato de levantamento de peso, sera que vou poder continuar me
esforcando como antes?

Curtir - Comentar

7 21 pessoas curtiram isso

Levantamento de peso acredito que ndo...
18 de abril as 12:17 - Curtir - % 1

O peso .N3o sei ndo .jpq na minha santa ignorancia . O rim
tem uma posi¢ao e ndo pode sair do “eixo”..se informa com o [ -
18 de abril &s 12:17 - Curtir - o3 1

Pior que pra falar com o Dr. [l s6 por email,
quem esta me acompanhando agora apés o transplante é a DR. [, Mas
Obrigado vou conversar com eles na quarta.

18 de abril 4s 12:20 - Curtir - ¢ 1

: Pode sim amigo , eu faco musculagdo pesada e soutxha 3
anos.

E ja fazia musculagdo antes do tx
18 de abril 4s 12:20 - Curtir - /% 4

Ll 50U TX ha 10 anos, sem duvida e muito melhor que maquina,
mas posso te dizer que 100% normal ndo seremos, eu trabalho mais muitas
vezes sinto me cansada meu apetite sexual, fico meio depre sem conta a
ansiedade com o resultado dos exames , mais volta afirma que o TXe 0
melhor para nos.

17 de junho as 21:42 - Curtir - %6

Figura 2 - A vida apds o transplante

Fonte: Print screen do Facebook, 2016.

duos. Chama-se de normais aqueles que sao capazes de se
enqguadrar no modelo e, ao contrério, o anormal é aquele
que nao se enquadra no modelo, um “individuo a ser cor-
rigido”"®. Assim, a norma funciona como uma medida co-
mum, referida a um determinado grupo que se relaciona
consigo mesmo, neste caso, o dos transplantados renais,
que determinam um jeito certo de ser e viver apds o trans-
plante renal.

A prética de exercicio fisico também é discutida nessas
postagens, nas quais identifica-se que, para ser saudavel, é
preciso praticar exercicios, sendo a pratica do esporte uma
parte integrante de comportamentos e habitos necessarios
a vida. Entende-se que o corpo magro, bonito, autorregu-
lado, condicionado fisicamente, jovem e saudavel é aquele
que funciona como norma. No grupo de transplantados
renais, 0 normal é ter realizado um transplante de rim, ser
portador de um érgao que nao era seu, ser dependente de
imunossupressores, frequentar consultas periddicas, enfim,
ter determinado estilo de vida.

O discurso sobre a importancia da saude faz com que
os individuos se sintam responsaveis pela manutencao de
sua propria satide e culpados pela sua perda. Existe a neces-
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e—

21 deghril as 12:22

Sou grato a meu Deus por tamanha bencdo em minha vida a 7 anos
atras eu estava sem expectativas de vida preso a uma maquina para
sobreviver, mas ele mudou o quadro e hoje sou um homem realizadol

L |
22 de abril as 22:28

Obrigado por cada dia de vida ...1 anos e 5 meses de transplante so
tenho que agradecer tudo Senhor Deus ..Amanha em Botucatu fazer o
TX exames de rotina ......

I ] © se sentindo abengoada
24 de abril as 14:13 - Sdo Paulo - Editado

Amigos(a) venho hj aki compartilhar com vcs minha total e completa
alegria e ben¢do de mais um més esta comemorando meus 20 anos e 8
meses que estou Transplantada Renal....|lIl S6 tenho muito a agradecer
por essa dadiva em minha vida e estar viva .1

Curtir - Comentar

¥ 179 pessoas curtiram isso.

Figura 3 - Tempo de transplante renal

Fonte: Print screen do Facebook, 2016.

sidade do autocontrole e do autogoverno como critérios
que valorizam, condicionam e direcionam as acoes. Cuidar
do corpo é visto como sinbnimo de aumentar seus prazos
de validade, (re)configura-lo, enfim ter uma vida saudavel.

O sujeito se constitui apoiado nos modos de subjetiva-
¢ao e nas praticas de si. Ao organizar suas relagdes consigo
mesmo e com outros, escolhe entre as diferentes narrati-
vas a que foi exposto. Considerando que a subjetivacdo é
considerada em torno das relagdes dos humanos consigo
mesmos, 0s vocabularios tém papel importante na com-
posicdo e na recomposicao dessas relagdes. O cuidado
de si ndo seria uma atividade solitria, j& que pressupde o
acompanhamento de outra pessoa e se distribui sequndo
atividades sociais, como conversas, trocas de cartas, ensi-
namentos e aprendizagens''®. Dessa forma, estd presente
nas redes sociais, em que sao utilizados varios recursos
linguisticos (palavras, explicacdes, historias e atribuicoes),
que constroem mensagens e transmitem intengdes que
afetam e convencem os sujeitos, como verificamos nas
postagens da Figura 3.

O tempo de vida apds o transplante renal acompanha
varios posts, como uma forma de sustentar/autorizar o dis-
Curso, ou seja, ter muitos anos de transplante renal e ndo
ter perdido o 6rgao revela o quanto essa pessoa cuida de
si, autorizando-a a dar conselhos sobre estilo de vida, mo-
dos de seguir as restricdes e uso de medicamentos, tendo
em vista que as decisdes em torno do corpo estdo intima-
mente ligadas a constituicdo desse sujeito. Desse modo, o
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ser humano é aquele agente que se constroi como um eu
e dé a sua vida a coeréncia de uma narrativa'®,

No grupo de transplantados renais do Facebook é possi-
vel identificar a necessidade de agradecimento as pessoas
que doaram seus érgaos para salvar outras, maes que doam
para filhos, irméos para irmaos, pais para filhos, conjuges,
amigos e parentes. O érgao recebido, seja de um doador
cadaver, seja de um familiar, deve ser valorizado. Alguém
que perdeu a vida deu ao outro a possibilidade de viver.
O receptor deve, entédo, cuidar desse 6rgao e controlar sua
vida e a doenca renal crénica, ou seja, deve governar seu
corpo para manter o rim recebido no transplante. Para isso,
deve exercitar préticas e regimes aprendidos na rede social.

O conceito de “self-tracking” (auto monitoramento em
traducdo livre) comecou a emergir em diversas discussoes
sobre a melhor maneira de otimizar a prépria vida. Este
conceito refere-se a prética de analisar habitos, comporta-
mentos e sentimentos por meio das tecnologias digitais no
sentido de auxiliar na promocéo da satide por meio da mo-
tivacdo, incentivo a auto reflexdo ou sentimentos de culpa,
medo e vergonha'"”.

Deste modo, observamos que as redes sociais tém sido
utilizadas para promover uma mudanca de comportamen-
to sobre a saude fazendo pensar no que é “melhor para
si” através do compartilhamento de dados pessoais para
aprender com os outros. As praticas de si e cuidado de si
podem ser produtivas para compreender o self-tracking
como determinado modo de governar a si mesmo. Esse
conceito parece transparecer certo modo de reinvencao
do eu e do corpo, para a melhoria da satide e bem-estar!”.

O cuidado de si exige que o sujeito reconheca certo
ndmero de regras de conduta e principios, que s&o, ao
mesmo tempo, verdades e prescricdes. Cuidar de si é mu-
nir-se dessas verdades. No grupo de transplantados renais
do Facebook, quando alguém cuida de si, também cuida
do outro, visto que se sentir bem esta intimamente relacio-
nado ao bem-estar dos outros, 0 que podemos perceber
nos posts da Figura 4.

No grupo, quando uma pessoa questiona a possibili-
dade de parar de ingerir as medicacdes, os outros posicio-
nam-se contrariamente, afirmando o quanto é bom “viver
longe da méaquina’, que podem perder o rim e que devem
agradecer a nova chance de vida. O cuidado com o corpo
das pessoas que realizaram transplante renal torna-se um
elemento central, j& que afirmam que “viver na maquina”
era ruim, sendo que o habito de ingerir os medicamentos
deveria ser considerado simples. A vida dessas pessoas
depende de seguir o tratamento e permanecer longe da
maquina ou abandonar a medicagdo e retornar para a ma-
quina, no caso a hemodidlise.
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10 de abril as 09:04

S0 uma curiosidade... Alguns de vcs ja se encheram de tanto tomar esses
remédios pos transplante... Se pararam de tomar algum e quanto
tempo... E apds tiveram que voltar pois ndo tem outra solucdo... Obg e
bom dia a todos...

Curtir - Comentar

Y 27 pessoas curtiram isso.

:Os medicamentos ndo tem pausa sdo para o resto da vida
, 0 que pode acontecere diminuir as dosagens ou suspender alguns, nao
tem como se encher se depende deles para que o rim ndo pare de

funcionar.
10 de abril 4s 09:11 - Curtir - % 5

D=N§o PODE PARAR. NUNCA concordo com 2 ]

10 de abril 4s 09:16 - Curtir - % 2

Pra quem ja passou por uma maquina de hemodialise, tomar
alguns comprimidos é café pequeno. Tomo feliz todos os dias. E agradeco a
Deus, a oportunidade de um transplante.
10 de abril ds 09:19 - Curtir - % 16

parar por conta propria € muito arriscado , ndo vale a
pena , @ melhor tomar os remédios do que voltar pra maguina.
10 de abril as 09:19 - Curtir - 25

N&o pode parar nunca, se encher do simples ato de tomar
remédios????? Vejo como qualquer ato da vida como escovar os dentes,
tomar banho... Pq a revolta com o remédio se 90% da populagao adulta

toma algum tipo de remédios...
10 de abril 4s 09:20 - Curtir - 3 10

Figura 4 - Continuidade do tratamento

Fonte: Print screen do Facebook, 2016.

O imperativo da conexdo possibilita atravessar bar-
reiras espaciais, por meio das ofertas da tecnologia da
informacdo, em que as redes globais de comunicacao
oferecem acesso as experiéncias virtuais, dispensando a
‘organicidade do corpo, a materialidade do espaco e a li-
nearidade do tempo"'®¥, o que amplia as possibilidades
de micro préticas da vida. Em nossos dias, as subjetivi-
dades e os corpos sdo profundamente afetados pela co-
nectividade. As midias sociais, como o Facebook, YouTube,
Twitter e blogs, tém sido potentes ferramentas para pro-
mover a adesao ao tratamento de pacientes com doen-
gas cronicas, encorajando diariamente a ingesta correta
dos medicamentos, a pratica de exercicios fisicos, evitar o
fumo e o consumo excessivo de &lcool e comer alimen-
tos saudaveis. A promocao da salde, nessa perspectiva,
utiliza de mensagens e posts acessados em tempo real
para compartilhar bons estados de satde e desencorajar
habitos de vida pouco saudaveis‘?.

As novas subjetividades, propostas e sugeridas pela
cultura da rede social, permitem que os membros do gru-
po auxiliem a escolher tratamentos, médicos, remédios e
terapias alternativas. Isso fica evidente nas publicacoes e
nos comentarios da Figura 5.

No grupo, as pessoas sao incentivadas a comentar
como vivem, se fazem tratamento psiquidtrico, se usam



a
17 de junho as 18:32

Boa noite amados, gostaria de mais informagdes sobre a vida Pds-
Transplante, pois vejo que muitos de nds tem problemas com Depressdo,
também ja passel por isso,e, como somos Grupo, seria de grande ajuda .
Alguém faz acompanhamento com psicélogo , toma medicagdes,
etc,desde ja, agradeco.

Curtir - Comentar
Y 30 pessoas curtiram isso.

3¢ muito importante fazer acompanhamento psicoldgico e
psiquiatrico, afinal & um impacto muito grande na pessoa. Eu fago
acompanhamento e tomo medicacdes sim. Os proprios remédios pos TX nos
deixam muito sensiveis e tal. (£)

17 de junho as 19:00 - Curtir -y 3

Rl - 3G 0 fratamento com pisciquiatra,tomo 3
medicacgao, desenvolvi sindrome do panico apos tx devido a medicacdo
durante a cirurgia e apos,estou com 26 anos de tx.

17 de junho s 19:13 - Curtir -y 4

Figura 5 - Outros tratamentos

Fonte: Print screen do Facebook, 2016.

medicamentos com efeitos colaterais, bem como as me-
dicacdes e as possibilidades da nova vida. Atualmente, ob-
serva-se que pessoas com doengas cronicas e seus familia-
res buscam na internet “‘comunidades virtuais” capazes de
proporcionar informacgdes sobre determinadas doencas.
Assim, os membros dessas comunidades virtuais séo mo-
bilizados a se converter em experts de si mesmos, a fim de
estabelecer uma relacdo de autonomia e responsabilida-
de por suas escolhas. Nessa perspectiva, entende-se que
as adaptacoes realizadas por eles em torno da sua saude
s&o estabelecidas nas relagdes com os outros. O paciente
expert é aquele que busca informagdes sobre diagnosticos,
doencas, sintomas, medicamentos e custos de internagao
e tratamento. E aquele que ndo ¢ apenas informado, mas
sente-se como entendido de determinado assunto'??.

Os discursos da rede social regulam a conduta dos
individuos transplantados, instaurando verdades, cons-
truindo identidades, definindo modos de atuar em deter-
minadas situacées. Os membros do grupo que passaram
pela experiéncia do transplante renal hd mais tempo sao
autorizados a falar e a incentivar os outros. Reverberam o
discurso médico sanitério, falam de lugares especificos e
privilegiados, que reafirmam sua autoridade. A qualifica-
caéo e o lugar de onde falam confere legitimidade e status
de verdade a seus discursos, uma vez que discursos de
autoridade interpelam sujeitos.

Os discursos em torno da promocéo da salde tém atri-
buido sentido as doencas e aos cédigos morais. Aceitar a
predominancia do discurso de vida saudavel parece dificil
para pessoas com doencas cronicas, que precisam deixar
alguns prazeres em prol da satide. Muitas vezes, certas pra-

A vida no Facebook: o cuidado de si de transplantados renais Il

ticas sdo escapatodrias desse gerenciamento do corpo'.
Esses sujeitos passam por inimeras aprendizagens e (des)
aprendizagens, medos e insegurangas, tanto na vida como
na rede social. O cuidado de si dos transplantados renais,
geralmente, esta centrado na adesdo a dieta, medicagao
e tratamento. Assim, as suas decisoes influenciam o modo
como cada um vivencia e compreende as cobrancas e res-
tricdes relativas a ser doente renal crénico.

B CONCLUSOES

O contexto do transplante renal é marcado por pesso-
as portadoras de insuficiéncia renal cronica, dependentes
de maquinas, muitas delas em situacdo de vulnerabilida-
de social, com comorbidades que agravam essa doenca
e interferem na qualidade de vida. Essa pesquisa mostrou
que as pessoas que passaram pela vivéncia do transplan-
te renal, participantes de um grupo no Facebook, narram
suas historias e as circunstancias de sua vida na internet,
levando em conta aquilo que leem e postam, de tal modo
que vao se constituindo, produzindo identificacées que,
com a passagem do tempo vdo sendo naturalizadas,
como se viessem delas mesmas. Tais experiéncias vao se
constituindo numa espécie de cultura de vida, como se a
vida fosse vivida no Facebook.

O cuidado de si, no grupo de transplantados renais,
pode ser identificado por meio da preocupacao consigo e
com os outros, dos habitos e estilos de vida, das restricoes
e limitacdes que a doenca impde. As pessoas fazem pos-
tagens relatando a felicidade de viver com o novo érgéo
como forma de propagar o cuidado de si. Nessa rede social
as postagens sdo como ensinamentos, modos de viver, es-
tilos de vida apds o transplante renal.

Nesse lugar se aprende como é ser transplantado renal,
como se vive apds essa experiéncia, sendo apresentadas
maneiras e possibilidades de viver apds esse evento. Para
tanto, séo utilizados recursos linguisticos os mais variados,
palavras, explicacbes, histérias, mensagens que transmi-
tem a intencdo de afetar e persuadir. A referéncia a uma
nova vida que ocorreria apds o transplante com recor-
rentes alusodes religiosas, especialmente agradecimento a
Deus é frequente, quando agradecem a oportunidade de
receber um novo rim, do qual necessitam cuidar.

Cuidar de si e dos outros, no grupo de Transplantados
Renais, também parece uma forma de adeséo ao tratamen-
to, no qual a rede social tem relevancia acompanhando a
vida, as modificacdes dos tratamentos, as idas e vindas em
consultas médicas e exames, fazendo uma espécie de vigi-
lancia para manutencéo de habitos saudaveis. No grupo, as
pessoas séo incentivadas a comentar como vivem, de modo

Rev Gaticha Enferm. 2017;38(2):e67430 7




M Roso (C, Kruse MHL

que conhecam as histérias umas das outras, compartilhem
experiéncias vividas, relatem quantos quilos engordaram,
se tem depressao apds o transplante renal, que remédios
utilizam, quais tratamentos fazem, de quem receberam o
6rgdo, o tempo que transcorreu desde o transplante, dife-
rentes modos de sustentar e autorizar os discursos.

Quanto as possibilidades dessa pesquisa no campo da
salde e da enfermagem, destaca-se uma das caracteristi-
cas da vida hoje, o conhecimento que transplantados tém
de sua situacao de satide. No imperativo do conhecimen-
to sobre salde os membros do grupo investem sentido,
constroem e ressignificam os impactos dessa tecnologia,
ancorados na afirmacdo de uma identidade, reunidos em
grupos pautados pelas caracteristicas de seus corpos, com
0 objetivo de fazer valer suas corporeidades como seres
individuais e singulares, mostrando o quanto sao afetados
por tal conectividade.

Estar na rede social, para os profissionais da saude,
pode ser uma estratégia de acompanhar a vida de pessoas
transplantadas, compreendendo modos de vida e sua in-
fluéncia na adesédo ao tratamento de doencas cronicas. Tais
profissionais podem estar engajados nesses grupos como
forma de suporte, para que acompanhem a vida de seus
pacientes, até como método de ensino para futuros pro-
fissionais de satde. Com isso reafirma-se a poténcia desse
material como corpus de pesquisa e como possibilidade
de andlise a partir do referencial pds- estruturalista. E, ao
mesmo tempo, o estimulo a outros pesquisadores para
que pensem de outros modos a pesquisa na area da saude
e da enfermagem.
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