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RESUMO

A psoriase, doenca sistémica crbénica, autoimune e n&o contagiosa atinge
aproximadamente 125 milhdes de pessoas segundo dados da Organizagdo Mundial
da Saude (OMS), o que corresponde a cerca de 2% da populagdo mundial. Sé no
Brasil, estima-se que sejam 2,7 milhdes de portadores da doenca. Em setembro de
2019 o Ministério da Saude aprovou a inclusao das terapias biolégicas aos pacientes
com psoriase moderada a grave cujos tratamentos convencionais ndo obtiveram
resultados. Esta conquista trouxe ao més da conscientizacdo da psoriase, celebrado
mundialmente em 29 de outubro um verdadeiro motivo para se comemorar. Esta
noticia e varias outras informacdes sobre a psoriase podem ser acessadas pela
internet, mais especificamente em redes sociais existentes exclusivamente para
tratar sobre a doenga. Nesses espagos digitais, um antes solitario portador da
psoriase é capaz de partilhar seus desafios e percalcos com outras pessoas que
vivenciam o mesmo problema que ele, estabelecendo uma dindmica rede de
informacdes, apoio e interagcdo. Apenas no Facebook, por exemplo, existem 104
paginas e 95 grupos sobre psoriase. Por meio da analise qualitativa de conteudo,
esta pesquisa, tem o objetivo de analisar se as trés paginas mais curtidas sobre
psoriase no Facebook também interagem com seus seguidores ou se apenas
fornecem informacdes e conteudos de forma generalizada sobre a doenca. A
delimitacao de tempo para a analise das postagens foi de 01/10/2019 a 31/10/2019,
exatamente no més da comemoracdo do Dia Mundial da Psoriase. Desejamos
verificar ainda qual foi o quantitativo de postagens identificado nas paginas, em
quantas houve referéncia ao Dia Mundial da Psoriase e qual foi o assunto publicado

gue mais chamou a atengao dos seguidores em cada pagina.

Palavras-chave: Psoriase, Interacdo e Redes Sociais, Facebook, Dia Mundial da

Psoriase, SUS e Imunobioldgicos.



ABSTRACT

Psoriasis, a chronic, autoimmune and non-contagious systemic disease affects
approximately 125 million people according to the World Health Organization (WHO),
which corresponds to about 2% of the world population. In Brazil alone, it is
estimated that there are 2.7 million carriers of the disease. In September 2019, the
Ministry of Health approved the inclusion of biological therapies for patients with
moderate to severe psoriasis whose conventional treatments have failed. This
achievement brought the month of psoriasis awareness, celebrated worldwide on
October 29, a real reason to celebrate. This news and various other information
about psoriasis can be accessed over the internet, more specifically on existing
social networks exclusively to deal with the disease. In these digital spaces, a
previously lonely person with psoriasis is able to share his challenges and mishaps
with others who experience the same problem as him, establishing a dynamic
network of information support and interaction. On Facebook alone, for example,
there are 104 pages and 95 groups on psoriasis. Through qualitative content
analysis, this research aims to analyze whether the three most liked pages on
psoriasis on Facebook also interact with their followers or if they only provide
information and content in a generalized way about the disease. The time limit for the
analysis of the posts was from 10/1/2019 to 10/31/2019, exactly in the month of the
celebration of World Psoriasis Day. We also want to check the number of posts
identified on the pages, how many references were made to World Psoriasis Day and

which was the published subject that most caught the attention of followers on each

page.

Keywords: Psoriasis, Interaction and Social Networks, Facebook, World Psoriasis
Day, SUS and Immunobiologicals.
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1 INTRODUGAO

Receber o diagnostico de que se é portador de uma doenga crdnica ou
chamada psicossomatica ndo € nada facil. Eu tinha 19 anos quando ouvi a palavra
psoriase pela primeira vez e descobri que as manchas avermelhadas em meus
cotovelos, no couro cabeludo e em alguns pontos da face se tratavam dessa
doenca. Mas, enfim, o que é psoriase?

O dermatologista Cid Yazig Sabbag1 descreve a psoriase como uma doencga
cronica da pele e articulagdes, inflamatdria e ndo contagiosa que atinge em torno
de 2% da populagdo mundial. Nao tem cura, mas tem tratamento. Sua causa é
desconhecida, porém esta relacionada a fatores genéticos, imunoldgicos e
ambientais como estresse, traumas e infecgdes.

Ela se desenvolve a partir de uma reacido imunologica exagerada, que leva
a proliferacao de células que aceleram o processo de troca de pele. O resultado é
o0 aparecimento de lesdes vermelhas, recobertas por placas no corpo todo,
principalmente nos joelhos, nos cotovelos, has maos, nos pés e no couro cabeludo.
No meu caso, foram quase duas décadas de idas e vindas a diversos
dermatologistas, fazendo uso de pomadas e medicamentos que apenas
aumentavam minha frustragédo diante da auséncia de resultados efetivos.

Ha apenas pouco mais de dois anos a dermatologista que me acompanhava
direcionou-me para um colega de profissdo especialista em psoriase. Cheguei
naquele consultério em meu pior estado, com lesdes bem inflamadas por todo o
rosto e também muito triste por me ver daquele jeito. Aquele médico me mostrou
imagens de pacientes que tiveram melhoras surpreendentes, falou de
possibilidades, dos tipos de tratamento e juntos fomos conversando sobre qual
seria 0 mais adequado para mim naquele momento.

No artigo “Variaveis individuais e familiares na psoriase”, Laura Brito (2012)
afirma que, para que o acompanhamento médico seja eficaz, € importante oferecer
informacbes gerais sobre a doenca, mas também individualizar o tratamento

conforme as caracteristicas de cada paciente. Resumindo, atualmente a cada 15

! cid Yazigi é diretor do Centro Brasileiro de Estudos em Psoriase e autor do livro “Psoriase: Descobertas além
da Pele”.



dias, fagco uso de um medicamento imunobiolégico na camada subcutédnea da
minha pele, de forma que ele paralisa a doenga antes que os sintomas surjam.

Isto é qualidade de vida! E superar estigmas e rétulos muitas vezes
impostos pelo préprio portador da psoriase de modo que ele tenha um olhar mais
positivo e de aceitacdo sobre a doenga, avangcando sempre no tratamento para o
alcance da remissao das lesdes da pele.

Ao iniciar o curso de pods-graduacdao em Comunicagdo e Saude Publica,
confesso que eu ainda ndo tinha uma ideia precisa sobre o tema que escolheria
para desenvolver meu trabalho de conclusdo de curso. Porém, nao tive duvidas de
que estaria relacionado a psoriase quando, no dia 4 de novembro de 2018, pouco
mais de um més depois das aulas terem comecgado, foi publicada uma matéria de
grande destaque no jornal Super Noticia intitulada “Psoriase pode ter novo
tratamento pelo SUS”.

A matéria ja comecava falando da boa novidade para os portadores das
versdbes moderada e grave da psoriase, apés a Comissao Nacional de
Incorporagao de Tecnologias (Conitec) do Ministério da Saude ter recomendado a
incorporacgéo de quatro medicamentos imunobiolégicos considerados mais eficazes
para o tratamento da doenca para distribuicdo via SUS. Sao eles: adalimumabe,
secuquinumabe, ustequinumabe e etanercepte. Esses remédios agem no sistema
imunoldgico e bloqueiam o processo inflamatério que caracteriza a psoriase.

Aquela noticia me deixou muito feliz e mais ainda ao ver que a fonte
entrevistada para relatar o quanto aquele novo tratamento melhorou o seu estado
de saude — com foto de destaque mostrando o seu antes e depois - se tratava da
minha amiga Luciana Aquinoz. Ela chegou a ter 98% do seu corpo acometido pelas
lesbes da psoriase e atualmente, com o0 uso da medicacdo imunobioldgica, tem a
doenca sob controle. Essa informagao nao poderia ficar represada apenas a minha
amiga, que teve sua saude e qualidade de vida restabelecida, mas deveria se
espalhar ao maior numero possivel de portadores de psoriase.

Atuando como uma das ferramentas para informar e conscientizar a

sociedade de que a psoriase nao é contagiosa, além de permitir o compartilhamento
de informacgdes, experiéncias e possibilidades de tratamento para a doencga, existem

diversas paginas e grupos sobre psoriase no Facebook. Ao realizar uma busca pela

% Mineira de Belo Horizonte, Luciana Aquino é jornalista e escritora, tendo publicado o livro de poesias
Atras das Letras, em 2011.



palavra ‘psoriase’, foram encontradas 104 paginas e 95 grupos que abordam esse
assunto.

Segundo Machado e Tijiboy (2005), apesar de uma grande massa nao fazer
parte desse mundo digital, o numero de conectados cresce a cada dia e a
participacdo em comunidades virtuais tem se tornado um habito na vida dos
internautas. Entendendo o papel dessas redes sociais como um dos recursos
comunicacionais disponiveis para promover sinergia entre os individuos além de ser
uma plataforma de grande visibilidade das mais diversas tematicas, esse trabalho
pretende averiguar se as trés paginas mais curtidas sobre psoriase no Facebook
interagem com os portadores da doenga, em um ambiente de informacéo, respeito e
troca de experiéncias.

Este capitulo introdutério apresenta uma definicido do que é psoriase, traz
uma breve abordagem dos desafios fisicos e emocionais vivenciados pelos
portadores da doenga e conta da analise que sera feita a partir da observacao de
algumas paginas sobre psoriase encontradas no Facebook.

O capitulo dois fala do critério adotado para a escolha das trés paginas do
Facebook que serao pesquisadas.

No capitulo trés, serdo elencados os objetivos da andlise dos dados e das
postagens das paginas do Facebook sobre psoriase.

O quarto capitulo traz uma revisdo de literatura de alguns autores que
deixaram suas contribui¢coes tedricas sobre os elementos conceituais que norteiam o
desenvolvimento deste trabalho: interacao, redes sociais, Facebook e psoriase.

O quinto capitulo vai tratar da metodologia utilizada para obter a(s)
resposta(s) do problema desta pesquisa.

No sexto capitulo, sera apresentado o mapeamento e resultados da analise
das postagens feitas no més de outubro de 2019 das trés paginas mais curtidas
sobre psoriase no Facebook, que sdo: Amigos com Psoriase, Psoriase Brasil e
Psorisul- Associacdo Nacional dos Portadores de Psoriase.

O sétimo e ultimo capitulo traz a conclusdo e consideragdes finais que
resultaram da analise do conteudo de cada pagina do Facebook, estabelecendo

relacdo e comparagao entre elas.



2 JUSTIFICATIVA

Ter o maior 6rgdo do corpo - que é a pele — acometido por qualquer tipo de
alteragao funcional ou anormalidade em sua aparéncia € um desafio para aqueles
que lidam com esse tipo de problema. Segundo Moreira (2016), individuos
acometidos por problemas dermatoldgicos sofrem constante discriminagéo, pelo
fato de ainda existir muita desinformacédo e preconceito a respeito da psoriase,

doenca crénica que atinge cerca de 125 milhdes de pessoas ao redor do mundo.

A sensagdo de discriminagdo quanto a aparéncia fisica, afeta
fortemente o psicolégico do paciente, uma vez que ele se sente um
ser diferente dos demais individuos. Além disso, o tratamento dificil
dessa dermatose contribui para a baixa autoestima do paciente
(MOREIRA et al., 2016, p. 89).

Além de conviver com o desconforto fisico das descamacgdes constantes e
com a coceira na pele, a pessoa com psoriase também precisa ressignificar a
rejeicdo velada - ou muitas vezes explicitada - nos olhares de repulsa e
estranhamento recebidos por pessoas que acreditam se tratar de uma doenca
contagiosa. Nesses momentos, o individuo com psoriase sente-se sozinho e
desassistido em sua dor.

Sabbag (2006) afirma que doengas imunes, como a psoriase, afetam

negativamente o emocional dos pacientes e suas relagdes interpessoais:

Embora a psoriase ndo afete a sobrevivéncia, é certo que existe um
impacto negativo no bem-estar fisico e psicossocial do paciente,
demonstrado pelo detrimento na sua qualidade de vida. Os
portadores apresentam uma redugdo na qualidade de vida a nivel
psicologico, as vezes superior ao encontrado com outras doengas
cronicas, pois se sentem estigmatizados e avaliados com base na
aparéncia decorrente da doencga (SABBAG, 2006, p.10).

E se houvesse um lugar onde esses individuos acometidos pela psoriase
pudessem se encontrar - fisico ou virtualmente — para compartilharem seus desafios
e vitérias diante dessa doenca, formando uma grande rede de apoio mutuo? E o que
ja acontece gragas a internet que, segundo Prata (2008), revolucionou as relagbes

humanas, criando uma fabulosa rede de comunicagao que une pessoas de todas as



partes do mundo. “Os internautas- como sdo chamados os navegadores da internet
— se comunicam em todas as linguas sobre uma infinidade de assuntos” (p. 35),
afirma Prata.

Machado e Tijiboy (2005) declaram que, com o advento da Internet e sua
diversidade de possibilidades tecnoldgicas, surgiram em nossa sociedade novas
formas de relagéo, comunicagao e organizagao das atividades humanas, entre elas,
as redes sociais virtuais. Fazendo uso das possibilidades de conexdes e sinergia
que essas redes de interacao proporcionam, portadores de psoriase de varias partes
do pais, descobriram em paginas do Facebook que abordam a doenca, um lugar
onde ndo se sentem envergonhados ou julgados por causa das manchas de sua
pele. Pelo contrario, nesse ciberespaco eles partiiham desafios em comum e
conquistas recentes sobre o tratamento da psoriase, se incentivam e formam uma
rede de apoio coletivo.

Sabendo da importancia de informar e reduzir o preconceito que ainda existe
em torno da psoriase e de seus portadores, este trabalho pretende averiguar se as
paginas do Facebook que trazem esse tema interagem com o0s usudrios, se
publicam conteudos importantes sobre a psoriase e proporcionam um ambiente de
respeito, aprendizado, e troca de experiéncias entre os portadores da doenca. Esta
observacado sera desenvolvida a partir da analise das postagens e publicagbes
compartilhadas em algumas destas paginas.

Tendo como critério para escolha aquelas com maior adesdo no Facebook,
pelo numero de curtidas, as trés paginas escolhidas para a anélise serdo: Amigos
com Psoriase, Psoriase Brasil e Psorisul- Associacao Nacional dos Portadores de

Psoriase.
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3 OBJETIVOS

O trabalho tem como objetivo geral verificar se as trés paginas mais curtidas
sobre psoriase no Facebook interagem com os seus usuarios, proporcionando um
espaco de dialogo, informacéo, respeito e troca de experiéncias entre os portadores
da doenca.

A esséncia desta analise € examinar o alinhamento das paginas com o motivo
para o qual foram criadas ou idealizadas, pois, de acordo com Araujo e Cardoso
(2014), o conteudo e qualidade da informagao serao determinantes para o sucesso
ou nao da politica/tematica em questéao.

A pesquisa também tem objetivos especificos, como:

- Averiguar se as paginas produzem conteudo proprio e se o0 mesmo € de interesse
publico ou se segue a linha institucional,

- Verificar se as paginas sobre psoriase tém sido fiéis as suas diretrizes / objetivos e
se possuem ferramentas de monitoramento de seus conteudos;

- Observar se o0s responsaveis pelas paginas respondem aos comentarios ou
questionamentos dos usuarios;

- Comparar os niveis / tipos de interacdo dos portadores de psoriase em cada
pagina analisada;

- Analisar os tipos, frequéncia e qualidade das postagens encontradas nas paginas,

- Sintetizar as manifestagdes dos portadores de psoriase nessas paginas;

- Monitorar a quantidade e periodicidade das postagens realizadas por estas
paginas.

- ldentificar a forma como cada pagina desenvolveu a Campanha pelo Dia Mundial
da Psoriase.

- Observar se o ambiente proporcionado ao portador de psoriase é acolhedor e se o

mesmo disponibiliza informacdes de qualidade e relevancia para o seu tratamento.
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4 REVISAO DE LITERATURA
4.1. Interagao nas redes sociais

Quando se pensa no conceito de interagcdo, nos referimos a uma forma de
acdo que acontece entre duas ou mais entidades, resultando em um tipo de
comunicacao, relacdo ou dialogo. Dentro do campo da sociologia, a interagdo social
diz respeito as relagcdes desenvolvidas pelos individuos e grupos sociais. Além de
ser uma condicao indispensavel para a constituicio e desenvolvimento das
sociedades, é através dos processos interativos que o individuo se transforma num
sujeito social.

Contudo, Gémez e Sacristan (1998) consideram ser uma misséo impossivel o
condicionamento absoluto da conduta do homem, pelo fato de ser inviavel manipular
ou neutralizar todas as variaveis que interferem na complexa situagao individual e

social de intercambios e interacdes.

A singularidade da espécie humana reside, precisamente, em seu
carater criador, inacabado e em grande parte indeterminado. O
individuo e a sociedade vao se configurando evolutivamente na
medida em que se constroem. A grandeza e a miséria da espécie
humana encontram-se, sem duvida, na natureza indeterminada de
seu pensamento e conduta (GOMEZ; SACRISTAN, 1998, p.32).

Segundo Mello e Teixeira (2012), o ser humano esta em constante processo
de aprendizado e este resulta de inumeros fatores, tanto biolégicos, quanto sociais
ou histéricos que atuam na formacdo do sujeito, mas que isoladamente nao

determinam a sua constitui¢ao.

O ser humano cria maneiras de se relacionar com o mundo, toda a
histdria individual e coletiva dos homens esta ligada ao seu convivio
social. Sendo assim, a compreensédo do desenvolvimento ndo pode
ser justificada, apenas, por fatores bioldgicos. O desenvolvimento
ocorre a partir de diversos elementos e agdes que se estabelecem ao
longo da vida do sujeito. Neste processo, sem duvida, a interagao
com outras pessoas desempenha papel fundamental na formagao
individual (MELLO; TEIXEIRA, 2012, p.1).
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Interacdo é algo que vai além de simplesmente ser parte de um grupo. E

promover um contato social e desenvolver relacdes que resultem em determinados

comportamentos sociais. E através das interagdes que os homens desenvolvem a

sua comunicacao. Sendo assim, desde a sua infancia o individuo é inserido no meio

social, o qual influencia no desenvolvimento de suas condutas, como afirmam Melo

e Teixeira (2012):

O outro social se torna altamente significativo para as criangas que
estdo no auge do seu desenvolvimento, uma vez que assume 0O
papel de meio de verificagdo das diferengas entre as suas
competéncias e as dos demais, para, a partir deste processo,
formular hipoteses e sintetizar ideias acerca desses lagos
constituidos, tornando um processo interpessoal, num processo
intrapessoal (p. 3).

Melo e Teixeira (2012) consideram ser muito importante que, ao se

comunicar, a crianga ja se sinta parte do mundo e participe dele ativamente. As

autoras apoiam o conceito de que o conhecimento ndo esta no sujeito nem no

objeto, mas na interacdo entre ambos.

Agindo sobre os objetos e sofrendo a agdo destes, o homem vai
ampliando a sua capacidade de conhecer, ou seja, de vivenciar
processos de aprendizagem. Nesta dinamica, € possivel apontar que
0 sujeito € um elemento ativo no processo de construgdo do seu
conhecimento, pois, conforme estabelece relagbes e se comunica,
desenvolve-se cultural e socialmente, constituindo-se como individuo
ativo (MELLO; TEIXEIRA, 2012, p.3).

Vygotski (1998) acrescenta que essas trocas de informagdes resultantes da

convivéncia com outras pessoas, tornam possivel ao individuo fundamentar o seu

conhecimento conforme o seu desenvolvimento psicoldgico e biolégico Ihe permite.

A histéria do desenvolvimento das fungdes psicoldgicas superiores
seria impossivel sem um estudo de sua pré-historia, de suas raizes
biolégicas, e de seu arranjo orgénico. As raizes do desenvolvimento
de duas formas fundamentais, culturais, de comportamento, surgem
durante a infancia: o uso de instrumentos e a fala humana. Isso, por
si s6 coloca a infancia no centro da pré-histéria e do desenvolvimento
cultural (VYGOTSKY, 1998, p.34).

Fato é que, desde quando mal ainda se tem o dominio da fala, da escrita ou

de outra forma comunicativa, os bebés ja interagem com seus pais através do olhar,

de expressodes faciais, sorrisos, pelo choro. Nao ha duvidas de que o corpo fala até
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mesmo sem palavras. Weil e Tompakow (2015, p.1) afirmam que esta € uma
linguagem que ndo mente: “Pela linguagem do corpo, vocé diz muitas coisas aos
outros. E eles tém muitas coisas a dizer para vocé. Também nosso corpo é antes de
tudo um centro de informagdes para nés mesmos”.

Além de se comunicar e interagir face a face, seja pela linguagem verbal ou
simplesmente corporal, o homem também tem a seu dispor outras ferramentas de
propagacao de informagdes, tais como: o telefone, o radio, a televisao, livros,
jornais, revistas e podemos adicionar o advento da internet como o mais recente
dentre esses. Compreender a trajetéria da evolugdo da midia no Brasil € no mundo
nos traz uma compreensao da histéria do comportamento humano.

Para Miranda (2007) o desenvolvimento e evolugdo das midias esta
diretamente relacionado ao desenvolvimento das economias e da sociedade,

proporcionando grandes mudangas politicas e nas praticas comunicativas.

A utilizacdo de meios de comunicagdo de massa como o radio e a
televisdo e posteriormente a chegada da internet, foram e continuam
sendo determinantes para novos desenvolvimentos e novas
propostas de divulgagdo da informagdao. Esse conjunto de
ferramentas e recursos tecnolégicos coloca a disposi¢do do cidadao
meios de comunicagdo como televisdo a cabo ou um computador
conectado a internet, que possui uma quantidade nunca antes
imaginada de informagdes e de servigos diferenciados (MIRANDA,
2007, p.8).

A chegada da internet foi um importante marco no processo de
desenvolvimento e divulgacdo de informagdes, disponibilizando inumeras
possibilidades de acessos e servicos aos seus usuarios. Alves (2001), citada por
Prata (2008), compara a revolugao gerada pela web a trazida pela invencdo da

imprensa e pela revolugao industrial.

A impressdo generalizada € a de que as distancias foram
repentinamente abolidas. O tempo que a informacgao levava para ir
de um lugar a outro ou de uma pessoa a outra foi drasticamente
reduzido, e a vida das pessoas foi, desse modo, bruscamente
alterada. (...) Esse novo meio, o quarto depois da imprensa escrita,
do radio e da televisao, €, sobretudo um espag¢o de comunicagéo que
pode ser aproveitado por todos para se fazerem conhecer e “ouvir’
suas vozes, se assim se pode dizer (ALVES apud PRATA, 2008, p.
126).
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Prata (2008) relata que mundialmente, a internet teve inicio nos anos 70
quando, com o objetivo de capitalizar e canalizar informagdes entre pesquisadores,
o Departamento de Defesa Americano uniu todas as faculdades e centros de
pesquisa como estratégia bélica. No Brasil, a primeira ligagdo da rede mundial de
computadores aconteceu em setembro de 1988, quando o Laboratério Nacional de
Computagéao Cientifica (LNCC) se conectou a Bitnet, rede norte americana.

Carvalho et. al. (1998) contam que as conexdes inicialmente eram feitas para
pesquisas em universidades e apenas anos depois se destinaram a usuarios
domésticos e empresas. Foi a partir de1994 que as primeiras iniciativas para tornar
a internet disponivel ao publico em geral se consolidaram e a internet ultrapassou o
ambiente académico, se tornando disponivel para comercializacdo na esfera da

iniciativa privada.

Em setembro de 1994, o governo brasileiro, chefiado por Itamar
Franco, divulgou pela primeira vez, através do Ministério de Ciéncia e
Tecnologia (MCT) e do Ministério das Comunicagdes (Minicom), sua
intencdo de abertura do mercado de telecomunicacdes para a
iniciativa privada. A infraestrutura montada pela RNP para atender a
comunidade académica, até entdo, supria 22 Estados, por meio de
550 instituicdes de ensino e pesquisa, somando cerca de 50 mil
usuarios (CARVALHO et. al. 1998, p.5)

Assim, no dia 20 de dezembro daquele mesmo ano, a Embratel- Empresa
Brasileira de Telecomunicacbes realiza o langcamento do projeto comercial de
acesso a internet diretamente ao usuario final, em carater experimental, que seria
feito em conjunto com o Ministério da Ciéncia e da Tecnologia (MCT), por meio da
RNP (Rede Nacional de Ensino e Pesquisa).

Monteiro (2001) explica que em 1995, por causa do grande aumento do
numero de usuarios no inicio da década de 1990, a internet foi transferida para a
administragdo de instituicdes ndo governamentais, que seriam responsaveis por
estabelecer padroes de infraestrutura, registrar dominios e definir parametros para a

posterior implantacdo de empresas privadas provedoras de acessos aos usuarios.

A internet no Brasil experimentou um crescimento espantoso,
notadamente entre os anos de 1996 e 1997, quando o numero de
usuarios aumentou quase 1000%, passando de 170 mil (janeiro -
1996), para 1,3 milhdo (dezembro-1997). Em janeiro de 2000, eram
estimados 4,5 milhdes de internautas (MONTEIRO, 2001, p. 2).
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Carvalho et. al.(1998) afirmam que a partir do ano de 1996 aconteceu a
explosédo do crescimento da internet no Brasil em numero de provedores, usuarios e
também hosts®. Com a quest&o politica/mercadoldgica do provimento de acesso
resolvida, a Embratel encerrou o servico ao usuario final em definitivo e o nimero de
usuarios cresceu para um milhdo e o numero de hosts, para 100 mil, em relacédo aos

indicativos levantados no ano anterior.

A internet brasileira apresentou durante o primeiro semestre de 1996
um crescimento duas vezes maior que a média da Internet Mundial,
reforcando a sua posicdo de lideranca na América Latina. Esse
incremento substancial deveu-se, principalmente, ao ingresso das
instituicdes ndo académicas, a efetiva disseminacdo de servigos de
acesso e de informagéo pelo pais e ao surgimento de provedores e
de toda uma gama de servigcos relacionados com a rede
(CARVALHO et. al. 1998, p. 9).

Com o desenvolvimento das ferramentas tecnoldgicas trazidas pela internet,
surgem em nossa sociedade novas formas de relagdo, comunicagao e organizagao
das atividades humanas, dentre elas, podemos mencionar as redes sociais.
Pensando em um conceito, pode-se dizer que as redes sociais sao estruturas
formadas dentro ou fora da internet- extrapolam esse ambito virtual- que conectam
pessoas e valores a partir de interesses ou valores correspondentes.

Acioli (2005) afirma que ha uma naturalizacdo da nocéo de redes articulada
as tecnologias da informacdo. Contudo, falar em redes abrange concepcgbes
variadas que se misturam a ideias baseadas no senso comum, na experiéncia
cotidiana do mundo globalizado ou ainda a algum referencial tedrico.

Na verdade, existe uma diversidade de definicdes que, de alguma forma,
parecem conter um nucleo semelhante relacionado a imagem de fios, malhas, teias
que formam um tecido comum?®. Loiola e Moura (1997), citadas por Acioli (2005), ao

tratarem o conceito de rede, ressaltam que:

A presenga de um ponto central, de uma fonte geradora/propulsora,
ndo figura no significado popular de rede. A igualdade e a

*Host & qualquer computador ou maquina conectado a uma rede, que conta com numero de IP e
nomes definidos. E conectado a uma rede de maquinas e é responsavel pelo envio e armazenamento
de dados.

4 Segundo Aurélio B. Holanda (2009) rede seria o entrelacamento de fios, cordas, [..] com aberturas
regulares fixadas por malhas formando uma espécie de tecido.
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complementaridade entre as partes sdo seus aspectos basicos,
reforcados pela regularidade entre as malhas (p. 2).

Segundo Bernardo (2011), uma das caracteristicas fundamentais na definicao
das redes é a sua abertura e porosidade, possibilitando relacionamentos horizontais
e ndo hierarquicos entre os participantes. Em seu estudo sobre a evolucdo da
comunicacao, o autor registra também o conceito de redes segundo Duarte e Frei
(2008): “Redes nao sao, portanto, apenas uma outra forma de estrutura, mas quase
uma nao estrutura, no sentido de que parte de sua forga esta na habilidade de se
fazer e desfazer rapidamente”. (DUARTE; FREI, 2008, p.156)

Bernardo (2011) afirma que a ideia de rede social comecou a ser usada ha
cerca de um século atras para designar um conjunto complexo de relagdes entre

membros de um sistema social em diferentes dimensoes.

O termo ‘rede social passou a ser sistematicamente usado na
década de 1950 para mostrar os padrdes dos lagos, incorporando os
conceitos tradicionalmente usados, quer pela sociedade, quer pelos
cientistas sociais: grupos bem definidos (ex.: tribos, familias) e
categorias sociais (ex.: género, grupo étnico) Em teoria, na estrutura
das redes socias os atores se caracterizam mais pelas suas relagdes
do que pelos seus atributos (género, idade, classe social). Estas
relagbes tém uma densidade variavel, a distancia que separa dois
atores € maior ou menor e alguns atores podem ocupar posigcoes
mais centrais que outros (BERNARDO, 2011, p. 3).

Recuero (2007) define rede como um conjunto de nés conectados por arestas
e, dessa forma, uma rede social é definida como um conjunto formado por dois
elementos: atores (pessoas, instituicbes ou grupos) e suas conexdes,
compreendendo uma estrutura de grupo. A autora afirma que ao se trabalhar com
uma rede social na Internet, pode-se compreender a dindmica entre atores e suas
conexdes sociais como traduzidas pelas ferramentas da comunicagdo mediada pelo

computador.

A abordagem de rede é importante porque enfatiza as conexdes
entre os individuos no ciberespago, mostrando que a comunicagao
mediada pelo computador é capaz de produzir e complexificar lagos
sociais (apud Garton, Haythornthwaite e Wellman,1997). Redes
sociais na Internet possuem conexdes constituidas através de
diferentes formas de interagdo e trocas sociais. Na Internet, por
exemplo, € possivel “assinar’ uma lista de discussdo, ou seja,
participar de um grupo social sem interagir diretamente com seus
membros, mas unicamente usufruindo das informagdes que circulam.
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Também € possivel interagir com um grupo de blogueiros através
dos comentarios e, com eles, formar uma rede social. Portanto,
percebemos que para compreender essas redesé preciso também
compreender como se formam e diferenciam as conexdes sociais
que elas possuem (RECUERO, 2007, p. 2).

Citados por Recuero (2007), Wasserman e Faust (1994), afirmam que é por
meio da interacdo que os atores nas redes sociais irdo se conectar, lembrando que o
conteudo das interagbes auxilia a caracterizar um lago social determinado.

Granovetter (1973) ainda classifica os lagos sociais como fortes e fracos.

Os lagos fortes seriam aqueles caracterizados pelo grande
investimento de tempo, pela criagdo de intimidade, de confianga, e
de reciprocidade. Os lagos fracos, ao contrario, possuem menor
quantidade desses elementos, caracterizando, relagdes menos
profundas, ndo traduzindo proximidade ou intimidade, e apenas
relacdes esparsas, com muitas trocas sociais (GRANOVETTER,
1973 apud RECUERO, 2007, p.3).

De acordo com Machado e Tijiboy (2005), a expressdo comunidade virtual®
passou a ser popularizada por meio do trabalho do jornalista americano Rheingold
(1996, p.20) e diz respeito a um grupo de pessoas que interagem no ciberespaco
através de lagcos sociais, onde hajam interesses compartilhados, sentimento de

comunidade e perenidade das relagoes.

As comunidades virtuais sdo agregados sociais que surgem na
internet, quando uma quantidade suficiente de pessoas leva adiante
essas discussdes publicas durante um tempo suficiente, com
suficientes sentimentos humanos como para formar redes de
relagbes pessoais no espacgo cibernético (RHEINGOLD, 1996 apud
MACHADO e TJIBQOY, 2005, p. 3).

Machado e Tijiboy (2005) afirmam que a configuracdo de redes de interagao
tem alcancado as mais diversas areas e campos de conhecimento, desde o plano

econdmico, cientifico, cultural e outros.

*Machado e Tijiboy (2005) afirmam que uma comunidade virtual surge a partir da iniciativa de um
agente articulador, que pode ser um individuo, associa¢ao ou organiza¢ao, que dard o impulso inicial
a formagdo do grupo, captando agentes que participardo do jogo em questdo, num verdadeiro
sistema de nodos e elos em movimento. Cada comunidade tera uma configuragéo particular segundo
seus propositos. Além dos valores e objetivos compartilhados, a dinamicidade vai depender da
atuagéo e disponibilidade dos sujeitos envolvidos nas discussoées.
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No campo econdmico, a exploragao do nicho social networking passa
a ser alvo de empresas que estdo no ramo das redes sociais virtuais
um amplo espago para negociagdo de produtos e servigos e,
enxergando também, o potencial de relacionamentos estabelecidos
nas comunidades como forte capital social da atualidade. Além disso,
a comunicagcdo em rede tem sido explorada como instrumento de
ativacdo de movimentos sociais e culturais como a luta dos direitos
humanos, feministas, ambientalistas, etc. (MACHADO; TIJIBOY,
2005, p. 2).

As autoras Machado e Tijiboy (2005) acrescentam que apesar de uma grande
massa ainda ndo ser parte desse mundo digital, as redes sociais tém alterado a
dindmica das relacbes sociais e 0 numero de conectados cresce a cada dia. A
participacdo e atuagdo em comunidades virtuais agora é parte do cotidiano dos

internautas.

Através dessa complexidade de fungdes, percebe-se que as redes
sécias virtuais sdo canais de grande fluxo na circulagdo de
informagéo, vinculos, valores e discursos sociais, que vém
ampliando, delimitando e mesclando territérios. Entre desconfiados e
entusiasticos, o fato € que as redes sociais sdo convites para
repensar as relagdes sociais em tempos pos-modernos (MACHADO;
TIJIBOY, 2005, p. 2).

4.2. Facebook- Surgimento e interagoes

Mesmo em meio as diversas novas redes sociais disponiveis, ha exatos 16
anos do seu surgimento, o Facebook permanece em primeiro lugar no ranking de
rede social com o maior numero de usuarios no mundo. Uma matéria intitulada “As
10 maiores redes sociais em 2020” publicada no site oficinadanet em 24/02/2016,
conta que a rede social foi a primeira a superar um bilhdo de contas registradas.

Em seu site oficial, a rede social informou que, em novembro de 2016, tinha
111 milhdes de usuarios ativos no Brasil e que desses, 104 milhdes acessavam o
servico via dispositivos moéveis, principalmente smartphones. No primeiro trimestre
de 2018, atingiu a marca de 127 milhdes de usuarios ativos mensais no Brasil,
conforme informacgdes divulgadas no site “Valor Econémico”. Mas como surgiu esse
fendmeno digital?

Lancado no dia 4 de fevereiro de 2004 por Mark Zuckerberg e seus colegas

de quarto da faculdade Eduardo Saverin, Dustin Moskovitz e Chris Hughes, o
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acesso ao site era inicialmente limitado pelos fundadores aos estudantes da
Universidade Harvard. Aos poucos, a rede virtual foi estendida ao Instituto de
tecnologia de Massachusetts, a Universidade de Boston, ao Boston College,
incluindo também estudantes de Stanford, Columbia e Yale.

Nesta época ainda era conhecida por “thefacebook.com.” O enorme sucesso
entre os estudantes fez com que rapidamente se expandisse para outros Estados
americanos. Em 2005 o site contava com mais de cinco milhdes de membros ativos,
mesmo ano em que a rede se tornou conhecida simplesmente como Facebook.

Em um documentario® sobre o Facebook produzido pela Discovery Channel,
Zuckerberg conta que ao criar o site ele buscou mapear todos os relacionamentos
do individuo, possibilitando o compartilhamento de dados e imagens entre as
pessoas, propiciando ao mesmo tempo, puro entretenimento.

De acordo com Zuckerberg, o que pode se chamar de “agregados” das
relacdes das pessoas, o Facebook considera ser a rede social, pensando no
conceito de que todos estdo unidos por uma rede de relagdes. Alguns dos elos sao
diretos e fortes enquanto outros sao ténues e fracos.

O Facebook é inclusive um ambiente promissor para a formagédo espontanea
de redes tematicas ou de conexao, mesmo que sejam estimuladas por uma pessoa
ou grupo. Loiola e Moura (1997) ressaltam que essas redes sdo estruturas informais
que articulam individuos que passam a interagir por areas de interesse, como
também podem desenvolver relagdes afetivas.

Nesta pesquisa em questido, observaremos — dentro do recorte de tempo do
més de Outubro de 2019 - como individuos e familiares de pessoas com psoriase se
mobilizam na plataforma do Facebook e através dessa ferramenta, interagem,
trocam experiéncias, informagdes e constituem uma rede de apoio no enfrentamento

da doenca.

4.3. Psoriase

A Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD) define a psoriase como uma
doencga inflamatdria crénica relativamente comum caracterizada por um tipo de
disfuncdo imune celular que causa um rapido aumento da producao de pele. Este

ciclo faz com que as células mortas ndo consigam ser eliminadas eficientemente,

® Facebook — Documentario “A Internet” foi produzido em outubro de 2008 pela Discorry Channel.
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formando manchas espessas e escamosas na pele. Geralmente, essa cadeia s6 é
quebrada com tratamento.

Sua causa ainda é desconhecida, mas se sabe que pode estar relacionada ao
sistema imunoldgico, as interacbes com o meio ambiente e a suscetibilidade
genética. A psoriase atinge principalmente os cotovelos, joelhos, couro cabeludo e
tronco. E ciclica, ou seja, apresenta sintomas que desaparecem e reaparecem
periodicamente.

Os sintomas da psoriase variam conforme a apresentagdo da doenga no
individuo e geralmente se caracterizam por: manchas vermelhas com escamas
secas esbranquigcadas, pequenas manchas brancas ou escuras residuais poés
lesdes, pele ressecada e rachada; as vezes com sangramento, coceira, queimacgao
e dor, unhas grossas, descoladas e com depressdes, inchago e rigidez nas
articulacoes.

Nos casos de psoriase moderada, ocorre um desconforto em detrimento dos
sintomas acima citados. Porém, nos casos mais graves, pode ser dolorosa e causar
alteragdes que impactam significativamente a qualidade de vida e a autoestima do
paciente. O indicado é que se procure tratamento o quanto antes.

A Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD) também aponta alguns fatores
que podem aumentar as chances de uma pessoa adquirir a doenga ou piorar o
quadro clinico ja existente, dentre eles:

- Histérico familiar: entre 30% e 40% dos pacientes de psoriase tém histérico familiar
da doenca.

- Estresse: pessoas com altos niveis de estresse possuem sistema imunolégico
debilitado.

- Obesidade: excesso de peso pode aumentar o risco de desenvolver um tipo de
psoriase.

- Tempo frio: pelo fato de a pele ficar mais ressecada. Em contrapartida, a psoriase
tende a melhorar com a exposigao solar.

- Consumo de bebidas alcodlicas.

- Tabagismo: o cigarro ndo s6 aumenta as chances de desenvolver a doenga, como

também a gravidade da psoriase quando se manifesta.
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4.3.1.Tipos de Psoriase

De acordo com a SBD, ha diversos tipos de psoriase e o dermatologista é o

profissional indicado para identificar a doencga, classifica-la e indicar a melhor opgao

terapéutica. Seguem abaixo alguns tipos identificados:

Psoriase em placas ou vulgar: € a manifestagdo mais comum da doenga.
Forma placas secas, avermelhadas com escamas prateadas ou
esbranquicadas. Essas placas cocam e, algumas vezes, doem, podendo
atingir todas as partes do corpo, inclusive genitais. Em casos graves, a pele
em torno das articulagdes pode rachar e sangrar.

Psoriase ungueal: afeta as unhas das maos e dos pés. Faz com que a unha
cres¢ca de forma anormal, engrosse, escame, mude de cor e até se deforme.
Em alguns casos, a unha chega a se descolar do leito ungueal.

Psoriase do couro cabeludo: surgem areas avermelhadas com escamas
espessas branco-prateadas, principalmente apdés cocar. O paciente pode
perceber os flocos de pele morta em seus cabelos ou em seus ombros,
especialmente depois de cogar o couro cabeludo. Assemelha-se a caspa.
Psoriase gutata: geralmente é desencadeada por infecgdes bacterianas,
como as de garganta. E caracterizada por pequenas feridas, em forma de
gota no tronco, nos bragos, nas pernas e no couro cabeludo. As feridas séo
cobertas por uma fina escama, diferente das placas tipicas da psoriase que
sdo grossas. Esse tipo acomete mais criangas e jovens antes dos 30 anos.
Psoriase invertida: atinge principalmente areas umidas, como axilas, virilhas,
embaixo dos seios e ao redor dos genitais. Sdo manchas inflamadas e
vermelhas. O quadro pode agravar em pessoas obesas ou quando ha
sudorese excessiva e atrito na regiao.

Psoriase pustulosa: nessa forma de psoriase, podem ocorrer manchas,
bolhas ou pustulas (pequena bolha que parece conter pus) em todas as
partes do corpo ou em areas menores, como maos, pés ou dedos (chamada
de psoriase palmoplantar). Geralmente, se desenvolve rapido, com bolhas de
pus que aparecem poucas horas depois de a pele se tornar vermelha. As
bolhas secam dentro de um dia ou dois, mas podem reaparecer durantes dias
ou semanas. A psoriase pustulosa generalizada pode causar febre, calafrios,

coceira intensa e fadiga.
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e Psoriase eritodérmica: é o tipo menos comum. Acomete todo o corpo com
manchas vermelhas que podem cocar ou arder intensamente, levando a
manifestacdes sistémicas. Ela pode ser desencadeada por queimaduras
graves, tratamentos intempestivos (como uso ou retirada abrupta de
corticosteroides), infec¢des ou por outro tipo de psoriase mal-controlada.

e Psoriase artropatica: além da inflamacao na pele e da descamacéo, a artrite
psoriatica, como também é conhecida, causa fortes dores nas articulagdes.
Afeta mais comumente as articulacdes dos dedos dos pés e maos, coluna e
juntas dos quadris e pode causar rigidez progressiva e até deformidades
permanentes. Também pode estar associada a qualquer forma clinica da

psoriase.

4.3.2. Tratamentos

A médica dermatologista da Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD)
Claudia Maia explica que, quando se tem psoriase leve, o paciente deve ser tratado
com medicamentos tépicos, que sdo os cremes, pomadas, géis ou xampus. Nos
casos de um quadro mais grave e exuberante de lesbes que nao esteja sendo
controlado com as medicacbes tdpicas, é necessario partir para as medicacdes
sistémicas, como a fototerapia, que é uma terapia com luz — lembrando que nao é
bronzeamento artificial.

Trata-se de uma terapia com luz que modula o sistema imunoldgico da pele.
Normalmente, ndo tem efeitos colaterais, ndo arde e nio doéi. Porém, a
dermatologista alerta que, caso seja mal administrada, a fototerapia pode realmente
provocar queimadura na pele e por isso precisa ser muito bem avaliada e usada com
critério.

Caso a fototerapia nao tenha resposta ou nao haja possibilidade de fazé-la, a
medica orienta que sejam usados os medicamentos tradicionais, que sdo a
ciclosporina, acitretina e metotrexato. Lembrando que cada um tem efeitos colaterais
especificos, que precisam ser avaliados para saber se realmente o paciente pode
usar cada uma dessas medicacoes.

Se ainda assim nao houver melhora da psoriase com nenhum desses

tratamentos sistémicos, os imunobioldgicos sdo a ultima etapa terapéutica para a
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psoriase. A médica explica que esses medicamentos sd3o imunossupressores’e
precisam ser avaliados em relagdo a possibilidade de outras doengas infecciosas.
Estando tudo em ordem, ndo ha maiores riscos, € uma medicacdo de administracao
facil e normalmente de aplicacao subcutanea.

A dermatologista reforca a importancia de se informar que a psoriase nao é
contagiosa. “As escamas nao disseminam a doencga. Vocé pode tocar, abragar e
ninguém vai pegar psoriase. A psoriase € uma doencga individual que pode ser

tratada e controlada.”

4.4. Panorama da Psoriase

O dermatologista e diretor do Instituto Brasileiro de Estudos em Psoriase Cid
Yazigi Sabbag afirma que mais de trés milhdes de brasileiros sofrem de psoriase,
que provoca lesdes avermelhadas e escamas na pele. No couro cabeludo pode
parecer uma caspa, na unha se assemelha a uma micose no corpo muitas vezes é
confundida com um tipo de alergia. Além disso, em aproximadamente 30% dos
casos, a psoriase também atinge as articula¢des, podendo causar bursite, tendinite,
inchago nas méaos.

Sabbag orienta que nao se deve cogar nem raspar as lesbes muito menos
tirar cuticula das unhas. O especialista afirma que a psoriase ndo € uma doenca
emocional. A psoriase € uma doencga inflamatéria - que pode atingir varios 6rgaos - e
ligada ao sistema de defesa imunolégico. A doenga também pode levar ao aumento
do peso e da obesidade, do colesterol, do triglicéride e do agucar.

O médico explica que 2% das pessoas no mundo ja nascem com o gene da
psoriase - assim como nascem com 0 gene para ter cabelo castanho — e 30% dos
portadores da doenca tém casos na familia. Além da genética, Sabbag afirma que a
psoriase também pode ser causada pelo sistema imunoldgico.

Ele afirma que todo dia o sistema imunolégico combate, por exemplo, alguma
gripe ou infecgédo e que, por algum erro, ele esta ativado nas pessoas com psoriase.
Assim, tudo o que ataca o imunoldgico, ataca a psoriase. De repente, alguém que

nunca teve nada, pega uma otite, amidalite uma infecgcdo na urina e comega o

" Os imunossupressores diminuem a atividade do sistema imunolégico e controlam as doencgas
inflamatorias crénicas, tais como a psoriase. Dados do site ABCD — Associagéo Brasileira de Colite
Ulcerativa e Doenca de Crohn.
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processo da psoriase, provocando as escamas no cotovelo, no couro cabeludo e
nas unhas.

A psoriase pode aparecer em qualquer fase da vida, o que se torna um
grande problema dependendo do momento em que as lesdes surgem. O periodo
mais comum de incidéncia da doenga € dos 18 aos 50 anos de idade.

Ou seja, € a fase produtiva do individuo, o momento de se apresentar para
uma empresa com uma pele bonita em uma sociedade que exige beleza e uma boa
apresentagdo. Sabbag diz que o preconceito em muitos casos afeta os
relacionamentos da pessoa com psoriase: na hora de conseguir um parceiro,
namorar, durante um casamento também pode prejudicar o relacionamento.

Pelo fato de ter uma pele com uma lesao que parece ser contagiosa - e nao &
— essa pessoa se sente estigmatizada. No Brasil esse problema ainda € maior por
causa da desinformagédo da populagdo. Agravando esse cenario, o dermatologista
conta que alguns profissionais desatualizados ainda transmitem a informagcao
equivocada de que a psoriase € uma doenca emocional e isso s6 traz peso,
frustracdo e um sentimento de culpa ao paciente, que passa inclusive a se
questionar a respeito de seu equilibrio e saude emocional.

A pessoa se sentindo mal, ela bebe mais, fuma mais, a autoestima fica
fragilizada e pode até avancar para uma depressao. Ou seja, mesmo nao sendo
uma “doenca emocional”, a psoriase acaba se tornando uma causa de problema
emocional, explica o dermatologista.

O emocional na psoriase € uma consequéncia, e uma delas é o preconceito
da sociedade. Primeiro, a sociedade deve ser sensibilizada a acolher bem as
pessoas com psoriase. Segundo, as autoridades de saude devem rediscutir que
essas pessoas existem e estao sofrendo, diz o médico.

Sabbag resalta a importancia de se promover mais eventos convocando as
pessoas com psoriase, familiares, amigos e autoridades de Saude para trazer
informacdes sobre novos tratamentos disponiveis e trocar experiéncias sobre a
doenca. A midia também pode ser uma importante aliada, dando visibilidade a
questdo da psoriase, informando que a doenga tem controle, que é possivel ficar
sem as lesdes e as articulagdes nao serao afetadas se tratadas corretamente e que
a psoriase ndo é contagiosa.

Ao ser questionado se é possivel deter as lesdes, o dermatologista afirma que

sim. Ele explica que quando a pessoa tem uma psoriase pequena, ela trata apenas
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com creme, pomada ou shampoo. No caso de a psoriase atingir mais de 10% do
corpo, ela pode fazer o “banho de luz’ que é a fototerapia do tipo ultra violeta A ou
tipo ultra violeta B. A exposigao diaria ao sol por pelo menos 10 minutos também é
benéfica para cicatrizacao e reducao da inflamacao da psoriase.

Sabbag alerta que os colegas de profissao devem ter a compreensao que, se
a doenca é sistémica, o tratamento também é sistémico. O médico pede exames de
sangue antes, prescreve o tratamento e solicita novos exames posteriormente para
ver se nao afetou nada no figado ou no rim do paciente. Em relagdo aos custos do
tratamento, o dermatologista diz que existem remédios que custam 18 reais, que séo
comprimidos encontrados em boas farmacias e ha também novos remédios mais
seguros e eficazes que custam sete mil reais por més.

O médico questiona onde esta o Poder Publico oferecendo o tratamento
correto, adequado e seguro para a psoriase? Onde esta a fototerapia nas
faculdades de medicina, nos hospitais publicos? Cadé os convénios particulares que
nao pagam o tratamento de fototerapia e nem oferecem os medicamentos?

Na rede publica de saude estdo disponiveis alguns medicamentos para
tratamento gratuito da doenga. Sabbag incentiva o portador de psoriase a conversar
com o seu dermatologista sobre esses medicamentos e a buscar informagdes na
Secretaria de Saude de sua cidade sobre o que precisa fazer para ter acesso a

esses tratamentos.

4.5. SUS disponibiliza novos medicamentos para o tratamento da psoriase

O dia 29 de outubro de 2019, quando é comemorado o “Dia Mundial da
Psoriase”, foi também marcado por uma boa noticia para os portadores das versoes
moderada e grave da psoriase. Diversos veiculos de comunicagdo noticiaram a
inclusdo de mais quatro medicamentos fornecidos gratuitamente pelo Sistema Unico
de Saude (SUS) para o tratamento da doenca.

A Comissao Nacional de Incorporacédo de Tecnologias (Conitec) do Ministério
da Saude recomendou a inclusdo dos remédios Adalimumabe, Secuquinumabe,
Ustequinumabe e Etanercepte para o tratamento da psoriase. Frutos da engenharia
genética e considerados mais eficazes e seguros, eles agem no sistema imunolégico

bloqueando o processo inflamatério que desencadeia a doenca.
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“As drogas bioldgicas ‘param’ a doenga antes de os sintomas surgirem. Elas
atuam no que nao deveria estar 14, explica a dermatologista Michelle Diniz, da
Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD). Porém, o custo desse tratamento é
muito alto — de 6 a 8 mil reais por més —sendo portando indicado apenas para os
casos que nao responderam aos tratamentos usuais.

Segundo os especialistas, nem todos os portadores da psoriase precisam de
tratamentos sistémicos. A maioria tem lesdes leves, trataveis com remédios de uso
tépico. Porém, 30% dos pacientes tém crises graves, que acometem o corpo todo,
ardem, cogam e chegam a desenvolver a “artrite psoriasica”, que provoca dor,
rigidez e inchago nas articulagdes.

Uma matéria do jornal O Tempo trouxe inclusive o relato da jornalista e
escritora Luciana Aquino, aos 42 anos, desenvolveu a artrite depois de ter 98% do
corpo coberto pelas lesbes na pele em 2015. “S6 ficaram livres as palmas das maos
e as solas dos pés. Precisei ficar quatro meses dentro de casa porque corria o risco
de contrair infecgdes de tao inflamada que a pele estava”, conta. Atualmente ela tem
a psoriase sob controle e trata apenas a artrite.

A noticia também divulgou os resultados de uma pesquisa internacional sobre
a psoriase, promovida pela Hall and Partners. Foram ouvidos homens e mulheres de
18 a 75 anos em 26 paises. De 2.361 pessoas entrevistadas, foi identificado que a
doenga causa grande impacto negativo na qualidade de vida de 71% dos pacientes
brasileiros. Mais da metade (58%) dos entrevistados afirmou que a doenga interfere
negativamente em suas atividades profissionais e pessoais como relacionamentos.

Sobre os resultados do tratamento, a remissdo completa das lesdes de pele é

a principal expectativa para 73% dos pacientes.
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5 METODOLOGIA

A metodologia utilizada para o desenvolvimento deste trabalho consistiu na
analise de conteudo segundo Bardin (2011), tendo um carater essencialmente
qualitativo ainda que possa ter feito uso de alguns apontamentos estatisticos para
sustentar a interpretagdo do objeto analisado. A autora traz a seguinte definicao do

método:

Eo conjunto de técnicas de analise das comunicag¢des visando obter,
por procedimentos, sistematicos e objetivos de descricdo do
conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou n&o) que
permitam a deducdo de conhecimentos relativos as condi¢cdes de
produgéo /recepgao destas mensagens (BARDIN, 2011, p. 42).

A pesquisa em questdo tem como objeto de observagédo algumas paginas do
Facebook que trazem a tematica da psoriase. Ao se realizar uma busca inicial na
plataforma com a palavra chave “psoriase” foram encontradas 104 paginas e 69
grupos que abordam o assunto. Desse quantitativo, foram selecionadas as trés
paginas com o maior numero de curtidas ou de seguidores. Estas sdo: Amigos com
Psoriase (59 mil curtidas), Psoriase Brasil (20 mil curtidas) e Psorisul-Associagao
Nacional dos Portadores de Psoriase (11 mil curtidas).

O objetivo geral da pesquisa é verificar se estas paginas interagem com os
seus usuarios, proporcionando um espaco de informagao, respeito e troca de
experiéncias entre os portadores da doencga. Tendo como foco o dia 29 de Outubro -
Dia Mundial da Psoriase- o recorte de tempo para a coleta de informacdes
inicialmente seria de apenas uma semana - 25/10/2019 a 31/10/2019-
estrategicamente, para avaliar a ocorréncia do aumento de postagens e comentarios
nestas paginas na semana do Dia Mundial da Psoriase.

Contudo, logo que foi iniciado o mapeamento dos conteudos das paginas,
constatamos que as ag¢des pelo Dia Mundial da Psoriase ocorrem durante todo o
més de outubro e assim, para trazer resultados mais abrangentes a pesquisa, optou-
se por selecionar as postagens de 01/10/2019 a 31/10/2019. Apéds elencar os posts
de cada pagina, foi feita a codificacdo desse material, tendo sido observados itens
como: periodicidade de postagens das paginas, numero de compartiihamentos

efetuados pelos usuarios, conteudos postados, tipo de comentarios recebidos e
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formas de interacdo com os usuarios. O conteudo das paginas foi examinado na
perspectiva das seguintes categorias de analise:

- Interagdo com o publico

- Numero de postagens

- Referéncia ao Dia Mundial da Psoriase

-Post mais curtido pelos usuarios

A revisdo de literatura transcorreu apresentando os conceitos chave da
pesquisa- interacao, redes sociais, Facebook e psoriase — 0 que foi viabilizado por
meio de consultas a artigos disponiveis em algumas bases de dados tais como
Google Académico, Scientific Eletronic Library Online (Scielo), site da Sociedade
Brasileira de Dermatologia (SBD), além de publicagdes literarias, sites e videos de

especialistas.
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6 RESULTADO E DISCUSSOES
6.1. Amigos com Psoriase

Amigos com Psoriase é a pagina sobre a doenga com o0 maior numero de
curtidas recebidas na plataforma do Facebook: séo 59.512% pessoas ao todo e um
total de 60.159 seguidores. Criada em agosto de 2010, tem como objetivo conectar
pessoas portadoras da doenga, seus amigos e familiares em um ambiente mais
pessoal para conversar abertamente, tirar duvidas e principalmente levar as pessoas
que tém psoriase a certeza de que elas ndo estdo sozinhas.

A pagina deixa claro que as informagdes nela compartilhadas possuem
carater informativo e tém o objetivo de dividir experiéncias de paciente para
paciente. Ressalta que nenhuma publicacdo € uma indicacdo de tratamento e que
nao substituem a consulta ou acompanhamento médico. Em caso de duvidas,
orienta que se consulte o dermatologista.

No que se refere a observagédo do conteudo das paginas, o foco da pesquisa
consiste na analise de todos os posts de 25 ao dia 31 de outubro de 2019 — sendo o
dia 29 de Outubro o Dia Mundial da Psoriase. Porém, para apontar na pesquisa as
acdes de cada pagina durante todo o més de conscientizagdo da doencga, serdo
descritas também algumas publicagdes realizadas do dia 1° a dia 31 de outubro de
2019.

No dia 1° de outubro, a pagina Amigos com Psoriase fez uma postagem

divulgando que outubro é o més da Campanha da Conscientizagao da Psoriase.

Imagem 1

4? Amiges com Pseriase
2as  PAfinG cudica - 1 de outubro - Editadn - @
wx Outubro € o més da Campanha da
Cconsclentizagan da Psorfase. O dia 28 de Outubro
fai escalhida para lembrar da importéncia e
seriedade da doenca, além de apolar a luta dos
pacientes contra o Preconceito
Esse més teremos uma linda Campanha e ainda
SORTEID DE CAMISETAS do Amigos com
Psarfase. Figue ligadal
¥ "Psoriase val muito além da pele® Compartilhe essa
ideial
#amigoscompsoriase
#dlamundialdapsoniase
oo 98 11 comentarios
&4 compartilhamentos
gf) Curtir D Comentar /&> Compartilhar
4P G
= = P
S . Escrava um comentéria 0 @ @ @

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase IFacebook (2019).

® Dados baseados em pesquisa realizada em 17/03/2020 e sujeitos & alterag&o.
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A imagem de varias maos unidas formando um circulo transmite unidade e forga,
mensagem que se confirma na frase da foto, que diz: “Wamos juntos combater o
PRECONCEITO!” A foto ja informa que 29 de Outubro é o Dia Mundial da
Conscientizagdo da Psoriase e sua legenda explica que a data foi escolhida para
lembrar a importancia e seriedade da doenca, além de apoiar a luta dos pacientes
contra o preconceito.

Finalizando a legenda, a pagina anuncia que ira promover uma Campanha e
que vai haver sorteio de camisas. A postagem teve 98 curtidas, 11 comentarios e 64
compartilhamentos.

Um dos comentarios do post chamou a atengao. M. F. elogiou a consciéncia e
sensibilidade da campanha e conta que convive com a psoriase ha mais ou menos
17 anos. Pelo fato de ser acometida de psoriase na planta dos pés e na palma das
maos, ja ficou até sem poder andar em periodos de crise forte e afirma que a
sensacgao que se tem é a mesma de ter sofrido uma queimadura de terceiro grau na
pele.

A paciente afirmou que conta com a assisténcia de diversos profissionais pelo
fato de seu plano médico ser pago por uma pessoa amiga, pois, segundo ela, se
fosse contar com o SUS nao teria acesso a nenhum tipo de assisténcia. Interessante
foi que a pagina escreveu uma resposta especifica a esse comentario fazendo a
seguinte pergunta: “Nenhum dos seus médicos te falou sobre medicamento
biolégico?”

Essa medicacao ja é disponibilizada pelo SUS, o que derrubou a informacéao
de que o sistema “ndo viabiliza nenhum tipo de tratamento para os portadores de
psoriase”. A pagina ainda afirma que a campanha é uma forma encontrada para se
falar de uma doenca que acomete a mais de cinco milhdes de brasileiros e salienta
os beneficios dessas acbes tal como a mobilizagdo de associacbes e de
comunidades de pessoas com a doenga.

No dia 05/10/2019, a pagina fez um post langando o seguinte
guestionamento: Psoriase e Emocional — Tem mesmo relagdo? De acordo com
Leninha Valério do Nascimento, membro da diretoria da Sociedade Brasileira de
Dermatologia, algumas doengas de pele, como vitiligo, neurodermite e psoriase,
podem ser desencadeadas por sentimentos, podendo ser relacionadas com estresse

emocional e outros fatores.
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Elas se apresentam na pele com morfologia tipica, localizagdes caracteristicas,
algumas acompanhadas de coceira ou sem sintomas®.

Foi significativa a repercussao da postagem, atingindo a marca de 269
curtidas, 92 comentarios e 129 compartilhamentos. Observando os comentarios, em
32 deles as pessoas afirmaram categoricamente que sim, que a psoriase esta 100%
relacionada ao emocional. Em contra partida, em apenas quatro comentarios,
conforme print abaixo foi identificado um posicionamento mais cauteloso no que diz

respeito a essa relagcdo da psoriase com o emocional.

Comentario 1:

@ i mjé UM dos gatilhos que a desencadeia, mas as
celulas estdo ali; baixa imunidade |, e outros também.

Curtir - Responder - 26 sem @1
Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Comentario 2:

@ A minha & B0% emocional e 20% falha no sistema
irmunalagico.
Curdir - Responder - 26 sem
Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Comentario 3:

Q 'Esclarecedor.. tem fundamenta. Lembrando que
“osta bem claro "PODEM"
Sendo dagui & pouco comeca a guerra do povo gue |8 mas ndo
interpreta nel?
Muito bacana a matéria... Valeu La R — -

Curir- Responder - 26 sem O )

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Comentario 4:

@ - | Psoriase, ao gque eu saiba, & uma

doenga genética gque afeta o sistemna imunoldgico. O gene & ativado
provavelmente par uma infecgdao. O stress @ um fator coadjuvante,
mas nao e o principal,
. O
Curtir Respander 26 sem
Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

° As informacgdes tiveram como fonte o Hospital Sirio-Libanés, conforme descrigdo da pagina Amigos
com Psoriase em 05/10/2019.
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Considero que a pagina deveria ter se posicionado ao final dos comentérios
recebidos sobre essa questdo da relagao da psoriase com o emocional. A legenda
da publicagdo apenas apresentou inicialmente a opinido da dermatologista Leninha
Valério Nascimento que afirma: “Algumas doengas de pele, como Vvitiligo,
neurodermite e psoriase, podem ser desencadeadas por sentimentos, podendo ser
relacionadas com estresse emocional e outros fatores.”

Nao é uma afirmacédo categorica, fechada, mas é bastante sugestiva. Do
outro lado, tem-se a opinido do especialista Cid Yazzig Sabbag — ja mencionada
anteriormente nessa pesquisa - de que afirmar que a psoriase € uma doenga
emocional s6 traz culpa e frustracdo ao paciente, que passa a se questionar a
respeito de seu equilibrio e saude emocional. Para o dermatogista, a psoriase € uma
doenca inflamatdéria que pode atingir varios 6rgaos. A questdo emocional € uma
consequéncia, e uma delas é o preconceito da sociedade.

No dia 16/10/2019, a pagina Amigos com Psoriase fez um post com a
imagem abaixo informando sobre 29 de Outubro, que é o Dia Mundial da Psoriase e
também langou oficialmente sua campanha #EuSintoNaPele. A pagina explica que a
Campanha chega para abordar um tema muito importante para o paciente com
psoriase que é o aspecto emocional. Reforca que a questdo psicolégica é tao
importante quanto o cuidado com a pele e que ha uma relagdo muito grande entre
as saudes fisica e emocional.

Dessa forma, no més da Conscientizagdo da Psoriase, juntamente com a
AbbVie', a pagina Amigos com Psoriase buscou dar voz aos pacientes, dando-lhes
a oportunidade de falar um pouco sobre a psoriase e de como se sentem em relagao
a doenca, abordando temas como preconceito, baixa autoestima, vergonha,
depressao. Para participarem, os usuarios da pagina deveriam enviar foto com nome
completo, Cidade e Estado onde moram e uma frase sobre como elas lidam e sao
afetadas pela psoriase via mensagem direta no Messenger ou direct no Instagram

ou pelo email amigoscompsoriase@gmail.com.

Além da possibilidade de terem a foto e frase divulgados nos canais da
pagina ao longo do més de Outubro, aqueles que enviassem seus dados para a

Campanha concorreriam a camisa Amigos com Psoriase, sendo realizados cinco

% A AbbVie é uma empresa biofarmacéutica de capital aberto americano, fundada em 2013.
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sorteios. A postagem de divulgagcdo da Campanha #EuSintoNaPele teve grande

repercussao, recebendo 4 mil curtidas, 191 comentarios e 1 mil compartilhamentos.

Imagem 2
#EuSintoNaPele
Campanha do -
Dia Mundial da
Conscientizagdo

da Psoriase

apois

WPiomns: CbbVie

Q4 mi 191 comentarios 1 mil compartilhamentos

oY Curtir (D Comentar £ Compartilhar

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Também no dia 16/10/2019, a pagina atualizou sua foto de capa com a

imagem a seguir. A postagem alcangou 62 curtidas e 22 compartilhamentos.

Imagem 3

4P Amigos com Psoriase atualizou a foto da capa dele.
sewse 16 de outubro de 2019 @

29 de Outubro

Dia Mundial da Conseientizagdo da Psorfase

oo € auenad o gue vecé vé, € mullo mais o gue ew dinlo.

#EuSintoNaPele

HPsoriaseTemTratamento

Q=062 22 compartihamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Nos dias 17 e 18/10/2019 foram feitos posts trazendo em pauta o que as
lesdbes de pele causadas pela psoriase podem causar no comportamento dos
pacientes. Isolamento social, limitacdo das opcdes de vestuario e o afastamento de
situagcdes de lazer foram algumas das situagbées apontadas pelos participantes da
pagina. Entre os comentarios, houve posts da pagina divulgando novamente a
Campanha #EuSintoNaPele e incentivando a participacdo das pessoas com

psoriase.



Imagem 4

& Autor
Amigos com Psoriase
PARTICIPE DA CAMPANHA: #EUSINTONAPE

Na campanha #EuSintoNaPele, divulgaremas varios
posts sobre como a psoriase afeta nossas rotinas e
sentimentos e vocé podera participar!!

i ENVIE SUA FOTO, COM NOME COMPLETO, CIDADE E
ESTADO ONDE MORA E UMA FRASE SOBRE A
CAMPANHA #EUSINTONAPELE. Sua foto e citagdo
poderdo aparecer em nossos canais ao longo do més de
Outubro e todos os que enviarem seus dados para a
Campanha concorrerdo a uma super Camiseta do
Amigos com Psoriasel Serdo 5 sorteados!

F COMO PARTICIPAR?

Envie foto + frase + nome completo + cidade + estado
em um dos meios abaixo:

+ Mensagem direta no Messenger

+ Direct no Instagram

+ Pelo email: amigoscompsoriase@gmail.com

Participe e compartilhe!

O:

Curtir - Responder - 27 semanas

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

34

Ainda no dia 18/10/2019, foi feito um post com a foto de Thays Ciconi —

Fundadora da pagina Amigos com Psoriase — trazendo informag¢des sobre como

concorrer a camisa da comunidade.

Imagem 5

QUER
GANHAR
NOSSA
CAMISETA?

Participe da
Campanha

#EuSintoNaPele )
,qp ' Thays Ciconi

Funda Amigos com Psariase

QD 50 15 comentérios 6 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

No dia 19/10/2019, a pergunta trazida pela Campanha #EuSintoNaPele foi se

0 paciente vivenciou alguma situagdo em que a psoriase interferiu em sua relagéo

com o trabalho e na busca de melhores oportunidades de emprego. Seguem

algumas respostas que ilustram o quanto as lesdes da psoriase podem afetar esse

aspecto da vida do portador da psoriase.
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Comentario 1:

A — —=

Quase desistindo da minha carreira por causa das lesées
nas maos e nos pés,além da dor nas lesdes e o quanic
atrapalha exercer uma profissdo que as maos 530
essenciais as pessoas sempre tem aguele olhar de medo

- @'*.', 74

Curtir . Responder - 27 semanas

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Comentario 2:

ﬁ Eu passei por isso, preconceito, tinha passado em tudo
na entrevista d emprego mas no exame médico foi
dispensada fiquei tdo triste

iy 2

Curtir - Responder - 27 semanas

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Comentario 3:

&
0 preconceito do contagio infelizmente existe.

o e 1
27 semanas

Curtir - Responder

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Nos dias 20, 21, 22, 23 e 24/10/2019 a pagina trouxe novas perguntas aos
usuarios sobre os estigmas e se ocorre algum comprometimento em suas relagdes
interpessoais em decorréncia da psoriase. As frases de legenda de cada um dos
posts desse periodo ilustram muito bem como a pessoa com psoriase se sente em

relacdo a doenca e do impacto que muitas vezes ela traz aos seus relacionamentos.

Post do dia 20/10/2019:
“Eu prefiro esconder a doenga do que tentar conversar sobre a psoriase em

meus relacionamentos intimos.” #EuSintoNaPele

Post do dia 21/10/2019:
“Fiquei semanas sem poder praticar meu esporte favorito.”

Post do dia 22/10/2019:
“Mesmo no verao, eu S0 visto roupas que cobrem minhas lesées.”

Post do dia 23/10/2019:
“Eu quero ter forga para encontrar a melhor solugao para minha psoriase.”
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Post do dia 24/10/2019:
“So6 eu entendo o significado deste toque.”

No dia 25/10/2019, a pagina deu orientacbes a respeito dos cuidados com a
pele das pessoas com psoriase: “os cuidados, dependendo do grau da doenca,
podem ndo envolver apenas tratamentos, mas atencéo a detalhes importantes como

a escolha de cosméticos, tecidos, de roupas e cuidados de beleza’.

Imagem 6

Fisalizacgo: io: 3
e '/pPSURIASE " obbvie

QO & 36 3 comentarios 9 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

O post teve 36 curtidas, trés comentarios e nove compartilhamentos. No dia
26/10/2019, foram identificadas duas postagens. A primeira falou a respeito das
lesdes causadas pela psoriase que, além de doloridas, podem influenciar o bem
estar emocional do paciente, afetando o &nimo para frequentar aula, trabalhar e

comparecer a demais compromissos sociais.

Imagem 7

i g "P Bshase | Obbvie

QO 27 1 comentério 9 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).
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A segunda postagem do dia 26/10/2019, foi um cartaz de divulgacdo do
evento “Sentindo na Pele” agendado para 29/10/2019 - Dia Mundial da Psoriase- a
realizar-se na UBS Vila Maringa de Jundiai, interior de Sao Paulo para tratar sobre
algumas doengas que atingem a pele, tais como a psoriase, lUpus, vitiligo, rosacea,
dermatite e urticaria. No cartaz é feita a pergunta: Vocé tem ou sabe quem tem?

Em seguida, tem-se a convocacao: “Venha dar suas ideias de eventos que

podemos fazer em 2020. Vocé néo esta s6. Esperamos por vocé!

Imagem 8

Psoriase ® Lapus * Vitiligo ® Rosacea
Dermatite ® Urticéria
Vocé tem ou sabe quem tem?

ndo na Pele
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Venha dar suas idéias de eventos que pademos fazer em 2020
Voci nio esta s6. Esperamos por vocal
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Q0% 105 9 comentdrios 23 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

O post do evento obteve 105 curtidas, nove comentarios e 23
compartilhamentos na pagina. No dia 27/10/2019, mais uma vez foi feito um post
falando que, por sentir dor ou vergonha, o paciente de psoriase pode estar mais
propenso ao isolamento social. A imagem que acompanha a publicagdo mostra duas
mulheres conversando. Uma delas (a esquerda) tem lesdes de psoriase pela testa e

nem por isso deixa de sorrir e de se relacionar com outras pessoas.

_Imagem 9

oo w21 2 comentérios 3 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).
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O post teve 21 curtidas, dois comentarios e trés compartiihamentos. Em um
dos comentarios, a usuaria S.V., disse: “Nés sentimos na pele o que o coragcao
esconde. "Ja no dia 28/10/2019, o post falou da importancia do apoio de pessoas
préximas no sucesso dos cuidados com a psoriase, ja que ela causa afastamento
social, preconceito e baixa autoestima nos pacientes. A pagina finalizou a legenda

com a frase: “A psoriase ndo é contagiosa, Amor sim.”

Imagem 10

| g

““Faz todaa
dife
sobre o q”e.‘?g;:i,
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QO w29 2 comentdrios 11 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

O post teve 29 curtidas, dois comentarios e 11 compartiihamentos.
Interessante foi que o comentario de um usuario da pagina sobre essa postagem
feito de maneira mais hostil e demonstrando desconhecimento sobre a psoriase,
recebeu uma resposta direta e assertiva da pagina Amigos Psoriase. Segue abaixo

o print dessa situacao:

Comentario 1:

@ | Essa psorfase & uma inddstria

farmaceutica se nfo fosse 1ss0 ja tinham arrumado tratamento para
ela, & minha é berm moderada estou passando idratante baby Dove

esta saindo todas as manchas., também uso propiosal & muito bom
& barato.

Curtir - Responder - B sem

O & Autor
Amigos com Psoriase Q) tudo bem? A comunidade
do amigos com psoriase existe para ajudar pacientes,
conscientizar as pessoas sobre a doenca, num ambiente
fraterno, de amizade & solidariedade, vejo que vacé comenta
warios posts com mensagens negativas e mesmo respeitado
sUa opinido penso gue talvez seria importante vocé ler mais
sobre a doenga e como atuam as industrias farmaceuticas.
Talvez o Amigos com Psoriase ndo seja a comunidade cera

para vocé. Abragos,

Curdir - Responder - B sem

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).
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No dia 29/10/2019, Dia Mundial da Psoriase, a pagina fez uma postagem
patrocinada trazendo a referéncia da celebragdo da data e também deu varias
informacdes e orientagdes sobre a doenga, tais como:

- A psoriase vai muito além da pele. A doenga afeta tudo em nossas vidas, desde a
autoestima até oportunidades de trabalho e relacionamentos.

- E uma doenca sisttmica que afeta varios 6rgdos e articulagdes, além de
complicagdes associadas a diabetes, obesidade e problemas cardiovasculares como
hipertensdo e AVC. Psoriase nao tem cura, mas tem tratamento! A medicina
avangou bastante neste tema e hoje - com a tecnologia associada aos novos
medicamentos — E possivel (SIM!) ter uma pele sem les3o.

A pagina finaliza o texto da postagem orientando o paciente a procurar um
meédico especialista e conversar com ele sobre seus sintomas e 0s novos

tratamentos para psoriase.

Imagem 11
*Post Patrocinado pela Movartis / BR-07328 (28/10/2019)

“~ PECA AO SEU
DERMATOLOGISTA UMA

PELE SEM PSORIASE.*
#PELESEMPSORIASE

Realizagdo:

U NovarTis A2,

*A psoriase & uma dosnca crénica que nRo tem cura, mas seu contrale & possivel
eam seu sabre o tral 1 a BROTA2E"

Amigos com Psoriase
Comunidade

Saiba mais

Qw0 863 27 comentarios 167 compartilhamentos
Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019)

O post atingiu grande repercussdo na pagina, obtendo 863 curtidas, 27
comentarios e 167 compartiihamentos. Observando os comentarios, dentre alguns
com “receitas” de como obter sucesso no tratamento da psoriase, viu-se outros
depoimentos de usuarios desmotivados e sem esperanga de melhoria. O
frequentador da pagina mencionado no dia anterior surgiu novamente com criticas

soltas e infundadas. Ele disse:
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Comentario 1:
L- .fj- — I
S E 56 para fazer propaganda de medicamentos
Curtir - Responder - 26 semanas =
Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019)

Novamente a pagina Amigos com Psoriase contrapd6s a declaragédo com a
seguinte resposta: “Ola, tudo bem? No post ndo hé mengdo de qualquer
medicamento. No entanto se vocé tivesse se informado um pouquinho mais, saberia
que hoje ha sim medicamentos capazes de controlar até 96% dos sinfomas da
Psoriase e Artrite e gragas as farmacéuticas esses medicamentos tém oferecido
uma nova vida a milhares de pacientes pelo mundo. Lembrando que é oferecido
gratuito pelo SUS! Além disso, gragas ao apoio dessas farmacéuticas o Amigos com
Psoriase produz flyers, participa de eventos, doa (gratuitamente) camisetas e atua
informando e apoiando pacientes como eu e vocé. Criticar é facil quando ndo se
sabe o que acontece nos bastidores. Hoje € um dia especiall Ao invés de atacar,
que tal nos apoiarmos?” #maisamorporfavor

Ainda no dia 29/10/2019, a pagina fez o seu post oficial pelo Dia Mundial da
Psoriase com varias informacdes e algumas dicas aos portadores da doenga que

seguem abaixo:

Imagem 12
#EuSintoNaPele
Campanha do S
Dia Mundial da
Conscientizagao

da Psoriase

reslizagin apoin

/.PPSORV\SF aobbvie

o-.-.o 4.1 mil 184 comentarios 1 mil compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

- Nado se esconda: a vergonha é um sentimento comum a grande parte dos
pacientes com psoriase, mas se isolar socialmente ndo ira ajudar em nada no

tratamento da doenca.
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- Procure apoio: para ter bons resultados no tratamento da psoriase e promover sua
saude fisica e mental, é muito importante falar sobre a doenga com seus amigos,
familiares, companheiros, etc. Buscar um psicélogo € uma 6tima oportunidade para
conversar, aprender a lidar com preconceito, obter aceitacdo e promover a
autoestima.

- Cuide-se: manter uma alimentacdo saudavel e fazer exercicios fisicos, ou seja,
cuidar muito bem da saude € indispensavel para o controle da doenca. Nao desista
de ter uma vida com mais qualidade e saude.

Observando as postagens de todo o més de outubro de 2019 da pagina
Amigos com Psoriase, esta do dia 29/10/2019 foi a de maior repercussao, atingindo
4,1 mil curtidas, 184 comentarios e um mil compartihamentos. Dentre varias
postagens de incentivo dos portadores de psoriase no enfrentamento da doencga,
chamou a atencdo 1 post em especifico em que a paciente, por ter alcangado um
6timo resultado talvez fazendo uso da medicagao biolégica, afirme que se trata de

uma “vacina” para a cura da psoriase:

Comentario 1:

1
&’ Vi qu'e tem péciente que se escondem em casa par terem
vergonham ,ms nao precisdo falem com seus
dermatologista existe uma vacina especifiva e 0 sus pode
disponibilizar
(i ]

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Curtir - Responder - 26 semanas

Diante desta afirmacao incorreta da usuaria, seria importante que houvesse
alguma resposta da pagina com alguma informacéo cientifica. As “drogas biolégicas”
param a psoriase antes de os sintomas surgirem, explica a dermatologista Michelle
Diniz, da Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD). O tratamento é continuo e
ainda nao se tem uma cura em definitivo para a doenca.

No dia 30/10/2019 nao houve nenhuma postagem. Fechando o més de
outubro, no dia 31/10/2019, a pagina Amigos com Psoriase compartilhou um video
de 31 segundos do especialista em psoriase, Dr. Cid Sabbag, que deixou como
mensagem principal aos pacientes: “Vocé que controla a sua vida e ndo a psoriase.”

O médico afirma que é possivel o controle total da doenca e no caso do
paciente ndo estar satisfeito com os tratamentos propostos pelo seu dermatologista,

indica a mudanca de profissional para encontrar o tratamento mais adequado,



42

seguro e eficaz. Finaliza o video dizendo: “Acredite na dermatologia brasileira!” O

video teve 22 curtidas, um comentario e quatro compartilhamentos.

Imagem 13

#amigoscompsoriase
#diamundialdapsoriase

https://youtu.be/W0oeib_ACO8

YOUTUBE.COM

World Psoriasis Day

October 29 is World Psoriasis Day for Awareness that there are ove...

o 22 4 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

6.2. Psoriase Brasil

Fundada em cinco de setembro de 2010, a Psoriase Brasil esta em segundo
lugar em numero de curtidas entre as paginas sobre a doenca no Facebook. A
pagina tem 20.493" curtidas e 20.773 seguidores. A pagina tem como missao
fortalecer as associagées por meio de agdes integradas, acesso as informacdes e
participacédo nas politicas publicas, de modo que resultem na melhoria da qualidade
de vida das pessoas com psoriase.

A Psoriase Brasil identifica-se como uma organizagao sem fins lucrativos que
trabalha pela defesa dos direitos das pessoas com a doenca. Acredita que através
de atitudes de respeito e solidariedade, pode contribuir para o bem estar dos
portadores de psoriase.

A pagina também incentiva que as pessoas com psoriase ou artrite psoriasica
registrem-se no Cadastro Nacional para que dados estatisticos sejam levantados e
apurados a respeito da situagcdo dessas doencgas no pais, contribuindo inclusive nas
pesquisas de novos medicamentos e tratamento.

Dando inicio ao mapeamento das postagens realizadas pela Psoriase Brasil
durante o més de outubro de 2019, no dia 1°, foi postado um video de 56 segundos

com a Deputada Estadual do Rio Grande do Sul Fran Somensi e o Deputado

" Dados baseados em pesquisa realizada em 17/03/2020 e sujeitos a alteragéo.
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Federal Carlos Gomes falando sobre a instalacdo da Frente Parlamentar pela
Psoriase e Artrite Psoriasica na Assembleia Legislativa do Rio Grande do Sul no dia

02/10/2019. O video teve 12 curtidas, trés comentarios e um compartilhamento.

Imagem 14

Psoriase Brasil
1 de outubro de 2019 - @

Nesta quarta-feira, 02 de outubro, teremos a instalagéo da Frente
Parlamentar pela Psoriase e Artrite Psoridsica na Assembleia
Legislativa do Rio Grande do Sul. A presidente da FP é a deputada
Fran Somensi. Todos estdo convidados, seré as 18h, no Espaco de
Convergéncia Sala Deputado Ad&o Pretto.
#DiaMundialDaPsoriase2019 #FPdoRS #Advocacy

P 001/056 —=

Fran Somensi @

Fonte:ﬁPégina P'sro;l’ase Brasil / Facebook (2019).

Outro post do dia 1° de outubro de 2019 foi o comunicado do inicio oficial da
Campanha pelo Dia Mundial da Psoriase, celebrado internacionalmente em 29 de
outubro. A pagina explica que trabalha todos os dias pelo enfrentamento a psoriase,
mas que € no més de outubro que realizam a maioria dos eventos para chamar a

atencdo da populacao e do poder publico sobre a causa.

Imagem 15

#PsoriaseBrasil #PsoriaseTemTratamento #5audeDaPele
#DiaMundialDaPsoriase2019

EVOCE
QUEM DEFINE COMO

VAI SER SUA VIDA,
NAO A PSORIASE.

28]0utubro - Dia Mundial da Psorfase

b ! I
OO0 26 11 compartilhamentos

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

A Psoriase Brasil informou também que serao cerca de 10 eventos pelo Brasil
pelos pacientes de psoriase e artrite psoriasica e finalizou a legenda da foto com a

frase tema da Campanha pelo Dia Mundial da Psoriase 2019: “E vocé quem define
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como vai ser sua vida, ndo a psoriase”. A postagem teve 26 curtidas e 11
compartilhamentos.

No dia 02/10/2019, a pagina realizou quatro postagens relativas a agdes e
eventos sobre a psoriase. O primeiro post faz uma convocacao para participar da
Frente Parlamentar pela Psoriase na Assembleia Legislativa do Rio Grande do Sul-
RS com a presenca da presidente Gladis Lima'? e personalidades ligadas a area da
saude para falar sobre a doenga e dar inicio as atividades do Dia Mundial da

Psoriase. A postagem obteve 14 curtidas e trés comentarios.

Imagem 16

02/10 NA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA

PARTICIPE DA FRENTE
PARLAMENTAR PELA
PSORIASE

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

O segundo post do dia 02/10/2019 foi direcionado a pacientes de Santa Cruz
do Sul (RS) e regido para divulgar o | Forum sobre o tratamento da Psoriase. O
evento ocorreu no dia 12/10/2019 e contou com a presengca de dermatologista,
reumatologista, psiquiatra, nutricionista e representante da Defensoria Publica. A
publicacdo teve 20 curtidas e dois compartilhamentos.

O terceiro e quarto posts de 02/10/2019 falaram sobre o evento de
implantacdo da Frente Parlamentar pela Psoriase da Assembleia Legislativa do Rio
Grande do Sul (RS) com transmissao ao vivo da ceriménia pela TV Assembleia do
Estado do Rio Grande do Sul.

"2 Gladis Lima & presidente da ONG Psoriase Brasil desde 2015. Destaca a importancia do papel das
campanhas de conscientizagdo no combate e na oferta de informagdes sobre a enfermidade.
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Imagem 17 Imagem 18

00 36 2 compartilhamentas

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

No dia 03/10/2019, foram identificadas trés postagens. Uma tratava-se de um
“quiz'®” coma seguinte frase de chamada: “Vocé conhece os impactos da psoriase?
O post alcangou 14 curtidas, um comentario e quatro compartilhamentos. Os outros
dois posts de 03/10/2019 fizeram a divulga¢do do “Encontro Nacional de Psoriase e
Artrite Psoriasica” marcado para o dia 10/10/2019, na Camara Municipal de Porto

Alegre de 10h as 17h.

Imagem 19

ﬂ Pacientes de Porto Alegre e
, [egido metropolitana (S)!
=

__ENCONTRO NACIONAL DE

PSORIASE E ARTRITE PSORIASICA

Dia10/10 as 17 horas

Local: Camara Municipal de Porto
Alegre - Plenario Ana Terra

o 10 1 compartilhamento

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

Ficou muito clara a relevancia do evento, pois, foram identificadas seis
postagens de divulgacao dele na Psoriase Brasil. Duas delas no dia 03/10/2019 e as
demais nos dias 05, 08, 09 e 10/10/2019.

* Quiz ¢ o nome de um jogo de questionarios que tem como objetivo fazer uma avaliagdo dos
conhecimentos sobre determinado assunto.
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No dia 04/10/2019 a pagina fez um post para relembrar que dia 29 de outubro
€ o Dia Mundial da Psoriase e incentivar a divulgagdo sobre a doencga, alertar a
todos e contribuir para a diminuicdo do preconceito. Ao final da legenda da foto,
colocaram a frase: “Juntos somos mais fortes!” O post teve cinco curtidas e sete

compartilhamentos.

Imagem 20

"

_,--a 2% de Outubre
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IINTOS SOMOY MATS FORTES

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

No dia 05/10/2019 a Psoriase Brasil atualizou sua foto de capa divulgando
novamente o dia 29 de Outubro — Dia Mundial da Psoriase — e trazendo informacdes
importantes sobre a psoriase: “E uma doenga crénica, ndo transmissivel, tem
tratamento e pode ser controlada. Compartilhe a informagao!” O post obteve 18

curtidas e sete compartilhamentos.

Imagem 21
g Psoriase Brasil atUalizou a foto da capa dele

A de outubro de 2019 - @

29 de Outubro — DIA MUNDIAL DA PSORIASE - Uma doenga cronica, NAD
TRANSMISSIVEL , que afeta 125 milhties de pessnas an redor do mundnl B
Impartante saber, a doenca tem tratamenta e pode ser controlada.
Compartilhe a informagao!

#PsoriaseBrasi #PsoriaseN&oE Transmissivel #DiabundialDaPsoriase2019
#PsorfaseTem Tratamento #Psorfase TemControle

QUEM DEFINE COMO

VAI SER SUA VIDA,
NAQ A PSORIASE.

28|0utubro - Dia M

0016 7 compartilhamentas

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

No dia 08/10/2019 a pagina publicou foto e link da matéria falando sobre a

instalagdo da Frente Parlamentar pela Psoriase e Artrite Psoriasica no Rio Grande
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do Sul que aconteceu em 02/10/2019. A postagem teve 25 curtidas e 11

compartilhamentos.

Imagem 22
g Psoriase Brasil
U 2 de outubro de 2019 @&
Instalagéo da Frente Parlamentar pela Psariase e Artrite Psarizsica no Rio

Grande do Sul
Afrente a Deputaca Fran Somensi,

1AL RE.GOVER
Assembleia Legislativa instala Frente Parlamentar pela
Psoriase e Arrite Psoriatica

ﬁOZS 11 compatilhamentos

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

Ainda em 08/10/2019 também foi postada uma imagem de um jovem casal e
na legenda é feito o convite para que os seguidores da pagina sejam parceiros no
compartilhamento da Campanha pelo Dia Mundial da Psoriase 2019, celebrado

mundialmente no dia 29 de outubro.

Imagem 23

E VOCE QUEM DEFINE
COMO VAI SER SUA VIDA,
NAQ A PSORIASE.
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19 compartilhamentos

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

? Psoriase

O post reforcou a informagdo de que a doenga ndo € contagiosa, ndo tem
cura, mas tem tratamento. A postagem alcangcou 17 curtidas e 19

compartilhamentos.
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No dia 09/10/2019 a péagina realizou dois posts sobre a psoriase. No primeiro,
reforgou a mensagem de que a doenga nao é contagiosa, ainda ndo tem cura, mas
tem tratamento que proporciona uma melhor qualidade de vida. Finalizou o texto do
post com a frase tema da Campanha 2019: “E vocé quem define como vai ser a sua

vida. Ndo a psoriase”. O post teve 17 curtidas e 19 compartilhamentos.

Imagem 24
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COMO VAI SER SUA VIDA,
NAO A PSORIASE.
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Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

O outro post de 09/10/2019 faz referéncia ao dia 29 de Outubro — Dia Mundial
da Psoriase. Explica que a data tem o objetivo de conscientizar e alertar as pessoas
sobre uma doenca de pele crbnica, nao transmissivel, de evolugcdo dos sintomas
imprevisiveis e de comorbidades significativas, incluindo a Artrite Psoriasica,
doengas cardiovasculares, diabetes, entre outras. A pagina acrescenta que o
preconceito e discriminagcdo causam grande desconforto aos pacientes por sua
condigdo.

O post também traz um video de 1 minuto e 30 segundos incentivando os
pacientes com psoriase a ndo abandonarem o desejo de serem felizes, buscando
um diagnostico adequado, tratamento eficaz, acolhimento, cuidado e respeito. O

video teve 11 curtidas e seis compartilhamentos.

Imagem 25
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#PsoriaseBrasil #PsoriaseNioETransmissivel
#DiaMundialDaPsoriase2019 #PsoriaseTemTratamento
#PsoriaseTemControle

AQ PACIENTES
| PSORIASE

ESTAO CONDENADOS
A ABANDONAR

O DESEJO DE
SER FELIZ?
Jue para expandir —
Il 0427130 — & ET

PSORIASEBRASIL.ORG.ER
Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

No dia 10/10/2019 a pagina postou um video de 28 segundos trazendo
essencialmente a mensagem de que somente com informagdo se combate o
preconceito e discriminacdo em relacido a psoriase. O video teve 11 curtidas e nove

compartilhamentos.

Imagem 26

#PsoriaseTemControle

b
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b PSORIASE NAQ E CONTAGIOSA
: E TEM TRATAMENTO ¢

PSORIASEERASIL.ORG.ER Saiba mais

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

Também no dia 10/10/2019 a pagina fez mengao do Encontro Nacional de
Psoriase e Artrite Psoriasica que estava acontecendo na Camara de Vereadores de
Porto Alegre-RS e traz o print de algumas publicagbes em que o evento foi

divulgado. O post obteve 18 curtidas e seis compartilhamentos.

Imagem 27
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#psoriase #pasoriasebrasil #diamundialdapsoriase @ Portc Alegre,
Rio Grande do Sul
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Em | ==

Qi 12 6 compartilhamentos

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

No dia 11/10/2019 a Psoriase Brasil publicou imagens do “Encontro Nacional
de Psoriase” realizado no dia anterior em Porto Alegre- RS que abordou temas
importantes sobre a doenca, como novos tratamentos e o impacto da doenga na
saude fisica e mental do paciente. Na oportunidade, demandas como a necessidade
de capacitagdo dos médicos das UBs no diagnéstico da doenga, a dificuldade de
atendimento por um especialista, acesso aos tratamentos, dentre outras foram

levantadas. O post teve oito curtidas.

Imagem 28

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

No dia 13/10/2019 a pagina divulgou o link de uma matéria do Correio
Braziliense publicada no mesmo dia intitulada: “Nova terapia é capaz de amenizar a
psoriase em 80% dos pacientes.” O post conta que o tratamento a base de remédio
biolégico pode trazer beneficios psicolégicos e sociais e que em cada 10 pessoas
que usaram a medicacido, sete obtiveram uma melhora extrema das lesbes. A
postagem chamou bastante a atengdo dos seguidores da péagina, alcangando 121

curtidas, 25 comentarios e 56 compartilhamentos.



51

Imagem 29

CORREIOBRAZILIENSE.CON.BR

Nova terapia é capaz de amenizar a psoriase em 80% dos
pacientes

Q0 121 25 comentérios 56 compartilhamentos
Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

O conteudo da matéria animou alguns seguidores da pagina conforme

demonstram os comentarios selecionados:

Comentario 1:

ﬂ i§ue noficia otima, tomara que esses medicamentos

sejam de acesso a todos.
Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

Comentario 2

®

Hoje faco tratamento com medicamento biolégico a
melhora é visivel esses bioldgicas sdo muitos bons
mesmo

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

Nos dias 15, 16, 17, 18, 21, 22, 23 e 25/10/2019 a pagina fez diversos posts
trazendo informacdes a respeito da psoriase e sobre a importancia dos eventos pelo
Dia Mundial da Psoriase — 29 de Outubro — como ferramentas para chamar a

atencgao da populagao e do poder publico sobre a causa.

Imagem 30

#PsoriaseBrasil #PsoriaseTemTratamento #SaudeDaPele
#DiaMundialDaPsoriase2019

EVOCE
QUEM DEFINE COMO

VAI SER SUAVIDA,
NAOD A PSORIASE.

28| 0utubro - Dia Muridial da Psoriase

DO 18 3 compartilhamentos
Fonte: Pagina Psoriase Brasil- 15/10/2019 / Facebook (2019)
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Imagem 32

E VOCE QUEM DEFINE
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NAO A PSORIASE.
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Fonte: Pagina Psoriase Brasil- 16 e 17/10/2019 / Facebook (2019)
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Imagem 35
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Fonte Paglna Psorlase Brasil- 18, 21 e 22/1 0/2019 / Facebook (2019)

£ VOCE QUEM DEFINE
COMO VAI SER SUA VIDA,
NAQ A PSORIASE.

U, NOVARTIS janssenj'
ﬁt, LEQ ootvie &

L g4

Imagem 36
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Fonte: Pagina Psoriase Brasil- 23 e 25/10/2019 / Facebook (2019)

No dia 25/10/2019 a péagina postou a entrevista de 25 minutos com Vania

Canuto, Diretora de Gestao e Incorporagédo de Tecnologias em Saude, do Ministério
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da Saude no Programa Saber Mais TV Brasil. A entrevista tratou sobre os sintomas,
diagnéstico, tratamento e prevencdo da psoriase. O post teve 27 curtidas e seis
compartilhamentos.

No dia 27/10/2019 a pagina publicou um video de 58segundos da
dermatologista Claudia Maia, da Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD)
dizendo que a psoriase € uma doencga inflamatdria, crénica e que pode atingir as
pessoas em todas as faixas etarias. A médica afirmou que apesar de infelizmente
ainda nao haver uma cura definitiva para a doencga, ela tem tratamento e pode ser
controlada. Conclui dizendo é muito importante que todos saibam que a psoriase
nao é contagiosa. O video obteve 24 curtidas e 14 compartilhamentos.

Imagem 37

(]

Fonte: Pagina Psoriase Bra.sil / Facebéok (2019).
No dia 28/10/2019 a Psoriase Brasil fez duas postagens. A primeira fala sobre
os 10 eventos promovidos por ela no més de outubro pelos pacientes de psoriase e
artrite psoriasica e a segunda postagem traz o cartaz da programacgéo das agdes do
Dia da Psoriase realizadas em Brasilia (DF) na Camara dos Deputados e Senado
Federal, nos dias 29 e 30 de outubro.

Imagem 38 Imagem 39
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Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019)



54

O post também conta que os eventos tém outro motivo para comemorar: em
setembro de 2019 o Sistema Unico de Saude (SUS) incorporou quatro (4)
medicamentos imunobioldgicos para o tratamento da psoriase moderada a grave,
em adultos e criangas, que ndo respondem as terapias tradicionais. Os
medicamentos sao: Adalimumabe, Secuquinumabe, Ustequinumabe e Etanercepte.
O post teve 17 curtidas e sete compartilhamentos.

No dia 29/10/2019, data em que se comemora o Dia Mundial da Psoriase, a
Psoriase Brasil realizou seis postagens no decorrer do dia, um aumento
consideravel de conteudo que geralmente varia de uma a trés postagens diarias. No
1° post de 29/10/2019, a pagina faz um convite para se participar da webAula
marcada para as 18h com o tema: “Suspeita de psoriase na Atengcdo Primaria em
Saude (APS): como avaliar?” O post teve 10 curtidas e trés compartilhamentos.

O 2° post traz um video de 1minuto e 30segundos, ja publicado anteriormente
na pagina em 09/10/2019. Nele os portadores da doenga sao motivados a nao
desistir de serem felizes em detrimento da psoriase e a buscarem um diagndstico

adequado e tratamento eficaz. O video teve 17 curtidas e 18 compartilhamentos.

Imagem 40

Oo 17 18 compartilhamentos

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

O terceiro post de 29/10/2019 traz a entrevista de Gladis Lima, Presidente da
Psoriase Brasil, ao programa Revista Brasil, da Radio Nacional, sobre a doenga que,
apesar de nao ter cura, tem tratamento. O post alcangou 67 curtidas, um comentario

e 20 compartilhamentos.



55

Imagem 41

#psoriase #psoriasebrasil #psoriasetemtratamento

RADIOS.EBC.COM.ER
Psoriase ndo tem cura, mas ha tratamento
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Q-.-. 67 1 comentédrio 20 compartilhamentos

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

Os demais conteudos de 29/10/2019 publicados na pagina tratam da
Instalacao da Frente Parlamentar pela Psoriase em Brasilia (DF). Foi disponibilizado
inclusive o link da transmiss&o na integra do evento, que teve 1hora e 23minutos de
duracdo. O video atingiu 33 curtidas, 12 comentarios, 34 compartilhamentos e 396

visualizacdes.

Imagem 42
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Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

No dia 31/10/2019, fechando as atividades da Campanha do Dia Mundial da
Psoriase 2019, a pagina fez seis postagens. A primeira foi um video de 50 segundos
com Ana Paula Fett Dixon, jornalista e responsavel pela Assessoria de
Comunicagédo da Psoriase Brasil e José Célio Peixoto Silveira, Vice-Presidente da
pagina.

Eles falaram do balanco positivo da Campanha, da participacdo da Psoriase
Brasil em dois dias no Congresso Nacional com distribuicdo de mais de seis mil

folders, infograficos e sacolinhas com mensagens. Na Camara dos Deputados,
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fizeram a implantagdo da Frente Parlamentar pela Psoriase e Artrite Psoriasica. O
video teve 29 curtidas, trés comentarios e seis compartilhamentos.

A segunda postagem se tratava de uma matéria com o relato de algumas
famosas que declararam ter psoriase, como a empresaria Kim Kardashian, a cantora
Cyndi Lauper e a modelo e atriz britAnica Cara Delevingne. Na legenda, a pagina
acrescenta: “Quem sabe seja uma inspiragdo para alguns famosos brasileiros
seguirem o exemplo.” O post teve 66 curtidas, dois comentarios e 19

compartilhamentos.

Imagem 43

Famosas gue tém psoriase e falam abertamente sobre a daenga.
Quem sabe seja uma inspiragao de alguns famosos brasileiros
seguirem o exemplo!

MDEMULHER.ABRILCOM.BR

Conhega 5 famosas que tém psoriase e falam abertamente
sobre a doenca

QO 66 2 comentarios 19 compartilhamentos

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

A terceira postagem de 31/10/2019 foi para divulgar o site da Psoriase
Brasil,que foi reformulado, ficou mais moderno e intuitivo para oferecer um melhor
acesso as informagdes sobre a psoriase e ao trabalho desenvolvido pela pagina. O
post teve 10 curtidas.

Imagem 44

WWW.PSORIASEBRASIL.ORG.BR

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).
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A quarta postagem de 31/10/2019 traz um video de 3 minutos e 46 segundos
com o psicologo Rudimar Stelmach trazendo dicas para diminuir o preconceito sobre
a psoriase e outras psicossomaticas. O post teve 24 curtidas.

Imagem 45

Psoriase Brasil
31 de outubro de 2019 - @

YOUTUBE.COM

Dica para diminuir o preconceito sobre psoriase e outras
psicossomaticas

N o4
Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

A quinta postagem de 31/10/2019 divulga uma matéria publicada no site
meionorte.com no dia 30/10/2019 com a afirmagao de que, segundo a Organizagao
Mundial de Saude (OMS), psoriase € uma doenga global séria que pode até causar
problemas no coragdo. O post chamou a atencdo de muitos seguidores tendo
alcancado 125 curtidas, seis comentarios e 99 compartilhamentos.

Imagem 46

Psoriase Brasil
31 de outubro de 2019 - @

Segundo a OMS, poriase é uma doenga global séria!

MEIONORTE.COM
O que é psoriase e por que ela pode causar problemas no
coracao?

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

A sexta e ultima postagem de 31/10/2019 traz uma matéria do site
folhavioria.com.br publicada em 29/10/2019 com o titulo: “Dia Mundial da Psoriase:

vocé ja ouviu falar de artrite psoriasica?” A matéria conta que o problema pode
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afetar cerca de 30% das pessoas que tém psoriase, e a doenga associa os sintomas
dolorosos da artrite aos sinais na pele caracteristicos da doenga autoimune. Em um
dos comentarios na pagina, a paciente com artrite psoriasica deixou o registro do

seu desconforto com a doenca:

Comentario 1:

gl E horrivel nda ter forcas o suficiente nas maos, deixo as
coisas cairem fico muito chateada, tem pessoas que
acham gue é de propcsito que a gente faz...

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

Ainda na matéria em questdo, o reumatologista Levi Jales Neto afirma que,
devido as caracteristicas da doenca e a forma como ela pode afetar a rotina do
paciente, é importante atuar no sentido de amenizar esses efeitos, para que a
pessoa consiga viver melhor. O post obteve 89 curtidas, 12 comentarios e 49

compartilhamentos.

6.3. Psorisul

A Psorisul — Associacao Nacional dos Portadores de Psoriase foi fundada em
19 de setembro de 2001 na cidade de Porto Alegre-RS. Tem como objetivo principal
buscar informacbes relativas a doenca e leva-las até os leitores, atualizando-os
sobre os tipos de Psoriase, tratamentos, matérias, reportagens e estudos realizados
no Brasil e no exterior. A pagina da Associagao é a terceira em numero de curtidas
com a tematica da psoriase no Facebook, possuindo 11.628"* curtidas e 11.759
seguidores.

Dando inicio ao registro das postagens realizadas pela Psorisul durante o
més de outubro de 2019, no dia 1° - assim como a pagina Psoriase Brasil, a Psorisul
postou o video de 56 segundos da Deputada Estadual do Rio Grande do Sul Fran
Somensi e o Deputado Federal Carlos Gomes falando sobre a instalagao da Frente
Parlamentar pela Psoriase e Artrite Psoriasica na Assembleia Legislativa do Rio
Grande do Sul no dia 02/10/2019. O video teve duas curtidas.

" Dados baseados em pesquisa realizada em 17/03/2020 e sujeitos a alteragéo.
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Imagem 47

Psorisul - Associacdo Nacional Dos Portadores De
Psoriase
1 de outubro de 2019 - @

Pessoall Venham participar, deste importante evente! E na Assembléia
Legislativa do RS, dia 02/10 as 18 horas.

LANGCAMENTOS DAFRENTE PARLAMENTAR PELA PSORIASE E ARTRITE
PSORIASICA- RS

Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

Vale registrar que desde 20/09/2019 a pagina ja havia atualizado sua foto de
capa contendo duas importantes informagbes: a data de comemoragdo do Dia
Mundial da Psoriase — 29 de Outubro e a noticia de que os pacientes com a doenga
agora podem contar com quatro novos medicamentos para o tratamento gratuito da
no Sistema Unico de Saude (SUS).

Imagem 48
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@O Vocé e outras 13 pessoas 5 comentarios

Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

Nos dias 04 e 05/10/2019, a pagina convocou pacientes, familiares e
profissionais de saude a participarem do Encontro Nacional de Psoriase e Artrite
Psoriasica promovido pela Psoriase Brasil a realizar-se no dia 10/10/2019 as 17h na
Camara Municipal de Porto Alegre-RS. Os posts contam que importantes
especialistas no assunto abordarao os novos tratamentos da psoriase incorporados

pelo SUS e os impactos negativos da doenga no psicolégico do paciente.
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Imagem 49 Imagem 50
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Fonte: Pagina Psorlsul 04 e 05/10/2019 / Facebook (2019)

A publicagao de 04/10/2019 teve 10 curtidas e dois compartilhamentos e a
realizada em 05/10/2019 teve quatro curtidas e um comentario de uma pessoa de
Fortaleza pedindo apoio para mobilizar as pessoas portadoras de psoriase de sua

cidade. O post nao obteve nenhum comentario ou resposta da pagina.

Comentario 1:

@ ~ Por favor estou precisando entrar em contato com
pessoas portadaras de psoriase e que morem em
FORTALEZA para nds unirmos e buscarmos mais
qualidade no atendimento do SUS para os irmaos de
pele.

Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

No dia 09/10/2019, véspera do Encontro Nacional de Psoriase e Artrite
Psoriasica em Porto Alegre-RS, a pagina reforgou a divulgagcéo do evento com duas
postagens. Nelas foi informado que a nova Portaria do Ministério da Saude sobre a
aprovacido de terapias com medicamentos bioldégicos a pacientes com psoriase
moderada a grave estard em pauta. Menciona também que o evento reunira
médicos, poder publico, pacientes e vereadores para falar sobre as condicbes
daqueles que padecem com a psoriase, a necessidade do acesso ao diagnostico e
aos tratamentos.

A pagina finaliza a legenda explicando que as atividades acontecem no més
em que se celebra o Dia Mundial da Psoriase - 29/10/2019 — e € uma iniciativa da

Frente Parlamentar da capital gaucha, presidida pelo vereador José Freitas, tendo
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na vice-presidéncia Gladis Lima, que € presidente da ONG Psoriase Brasil. O
primeiro post alcangou grande visibilidade entre os seguidores da pagina, com 111
curtidas, oito comentarios e 40 compartiihamentos. O segundo teve oito curtidas e

dois compartilhamentos.

Imagem 52
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Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

No dia 12/10/2019, a pagina chamou a atencédo para o | Férum sobre o
tratamento da Psoriase e Artrite Psoriasica que aconteceria naquele dia, as 14h em
Santa Cruz do Sul-RS. Os interessados em participar teriam apenas que levar 1quilo

de racao. O post teve trés curtidas e um compartilhamento.

Imagem 53

\ Participe!

12/10 as 14 horas
No Hotel Charrua na cidade de
Santa Cruz do Sul-RS

1 Forum sobre o
tratamento da Psoriase e

Artrite Psoridsica

D3 1 compartilhamento

Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

No dia 13/10/2019 a Psorisul divulgou uma matéria do Correio Brasiliense
publicada no dia e em sua legenda transcreveu o seguinte trecho: “Nova terapia é

capaz de amenizar a psoriase em 80% dos pacientes. O resultado é atingido em
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tratamento a base de remédio biolégico testado em trés mil voluntarios acometidos
por versées moderadas e graves da doencga. Para especialistas, o tratamento
também pode render beneficios psicolégicos e sociais.”

Esta matéria também foi postada na mesma data pela pagina Psoriase Brasil.
Na postagem feita pela Psorisul, obteve 43 curtidas, 6 comentarios e 14
compartilhamentos.No dia 15/10/2019, a pagina postou imagens e a matéria do
encontro na COSMAN - Comissao de Saude e Meio Ambiente de Porto Alegre e na
oportunidade debateram os desafios enfrentados pelos pacientes em detrimento da

falta de politicas publicas. O post teve duas curtidas.

Imagem 54

Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

No dia 16/10/2019 a pagina divulgou o | Encontro de Psoriase e Artrite
Psoriasica realizado em 22/10/2019 em Caxias do Sul, regido da Serra Gaucha (RS)
e aberto ao publico. As inscricdes poderiam ser feitas até o dia 21/10/2019 e para
participar era necessario levar 1 quilo de alimento nao perecivel. O post teve 21
curtidas e quatro compartilhamentos.

Também no dia 16/10/2019 a Psorisul postou um video de 12 minutos e 12
segundos com a psicéloga Hericka Zogbi para tratar a respeito dos aspectos
emocionais dos pacientes com psoriase. O video teve 4 curtidas e 3

compartilhamentos.
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Imagem 55

Aspectos
emocionais do
paciente com
psoriase
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Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

No dia 18/10/2019 a pagina compartilhou um post da Psoripar — Associagao
Paranaense de Pessoas com Psoriase — divulgando o 8° Encontro Anual de
Pessoas com Psoriase promovido pela Psoripar e agendado para 19/10/2019 em

Maringa-PR com a presenga de importantes especialistas abordando a doenca.

com Psoriase |

1SA0, sibiaido Sociddaiie Médica
das Bh fm 12 the Marmgi (s it T

Fonte: Pagina Psoripar / Facebook (2019).

A postagem teve sete curtidas e trés comentarios e em um deles, uma pessoa

perguntou quando o evento aconteceria no Rio de Janeiro:

Comentario 1:

Quero saber guando vail ser agui no Rio de Janeiro

(s ]
Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

Curtir - Responder - 28 semanas
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Foi muito positivo o usuario ter recebido uma resposta da prépria pagina e

com o direcionamento do grupo que deveria procurar em seu Estado.

Resposta da Psorisul:

Psoriase

Old |,

promovem mensalmente reunides.

@ Psorisul - Associagdo Macional Dos Portadores De

| procure a asociacdo Psorier), eles

=

Curtir - Responder - 28 semanas

Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

No dia 19/10/2019 a pagina compartilhou o post da Psoriase Brasil

convocando pessoas de Esteio-RS e regido para participarem do encontro de

trabalho das Frentes Parlamentares pela Psoriase do Rio Grande do Sul. A pagina

finaliza a legenda dizendo: “Venha contar a sua experiéncia de viver com uma

doenga crénica com grande dificuldade de diagnéstico e acesso aos tratamentos.” A

publicacdo teve 12 curtidas e dois compartilhamentos.

Imagem 57
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Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

Do dia 20/10/2019 ao dia 28/10/2019 a Psorisul ndo realizou nenhuma

postagem, totalizando nove dias sem publicacido ou compartiihamento de conteudo.

Somente em 29/10/2019 — Dia Mundial da Psoriase — a pagina compartilhou aos

pacientes e profissionais de saude o link de uma webAula do Youtube que

aconteceria ao vivo as 18h com a dermatologista Manuela Martins, trazendo o tema:

“Suspeita de psoriase na Atengdo Primaria (APS): Como avaliar? O post teve uma

curtida.
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Imagem 58

Manuela Martins

29/104as 18h

L/ WEB

L AULA

Suspeita de psoriase na APS: como avaliar?

YOUTUBE.COM
Webaula - Suspeita de psoriase na APS: como avaliar?
Para garantir seu certificado, se inscreva e responda a pesquisa de ...

O1

Fonte: Youtube - 31/10/2019

No dia 30/10/2019 a Psorisul realizou a sua ultima postagem do més de
outubro ao compartilhar o link da noticia do site “Primeira Hora” com a seguinte
chamada: “Instalada Frente Parlamentar Nacional em Defesa dos Portadores de

Psoriase e Artrite Psoriasica”. O post teve 37 curtidas e sete compartilhamentos.

6.4. Analise
6.4.1. Interagao com o publico

Ao averiguar de forma detalhada o material de cada pagina do Facebook
mencionada nesta pesquisa, constatou-se que Amigos com Psoriase foi a pagina
gue mais interagiu com os seus seguidores Essa afirmacdo € evidenciada pelo
enfoque dado a pagina em incentivar a participagdo dos seus usuarios com
depoimentos, |hes fazendo perguntas e envolvendo-os na Campanha pelo Dia
Mundial da Psoriase — #Eu Sinto na Pele — desenvolvida pela pagina.

Vale ressaltar que a pagina também se mostrou atenta aos posts feitos por
seus usuarios, mesmo que nao fossem todos respondidos ou comentados. Em duas
situagcbes especificas ela deu respostas diretas as declaragbes onde identificou
alguma informagao ou posicionamento equivocado em postagens realizadas. Na
primeira, uma seguidora da pagina falou das dificuldades que enfrenta por ter
psoriase e ao final da postagem, disse “se fosse contar com o SUS néo existiriamos

ha muito tempo”.
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Comentario 1:

-

‘C' Que campanha gente, que consciéncia , ndo entendo isso
, Tenho psariase a + ou - 17 anos , passei por todo tipo
de dificuldade financeira , todo tipo provacdes sem
poder andar , pois sou acometida de psoriase na planta
dos pés e palmas das maos € como uma gueimadura de
terceiro grau. 56 passo contar com a psicologa, a
reumato , a dermato e a psiquiatra e eu s0 possa contar
cam esses profissionais pg um anjo paga o meu plano de
saude, caso contraric se for contar com o SUS todos nos
nao existiamos a mto tempo.

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Em resposta, a pagina trouxe algumas informagdes sobre os medicamentos
biolégicos — ja disponiveis gratuitamente pelo SUS - e também demonstrou empatia
a seguidora em relagao as suas dificuldades no enfrentamento da psoriase.

Resposta da pagina Amigos com Psoriase:

AP P autor
Amigos com Psoriase
| nenhum dos seus méedicos falou sobre

e seus medicos se informarem. A campanha € uma
maneira de falarmos sobre a doenca que nado faz
somente vocé sofrer, acomete mais de 5 milhes
de brasileiros, ndo € apenas vocé que esta sofrendo
e ainda bem que existem essas campanhas, as
associacoes, as comunidades, imagina como seria
sem isso? Seria bem pior né? Os biolGgicos nao
curam, mas sdo o caminho. Se informe sobre esse
assunto ok? Desejo melhoras.

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Outro momento em que houve uma resposta direta aconteceu em 28/10/2019,
véspera do Dia Mundial da Psoriase. A pagina havia feito um post falando sobre a
importancia do apoio de pessoas préoximas no sucesso dos cuidados com a
psoriase, ja que a doenga causa afastamento social e baixa estima nos pacientes.
Finalizou a legenda com a frase: A psoriase n&o é contagiosa, amor sim.

Destoando completamente da mensagem e do objetivo da postagem, um

seguidor da pagina fez uma publicagcdo expondo muitos equivocos a respeito
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psoriase e da industria farmacéutica. A resposta da pagina Amigos com Psoriase
esta na sequéncia:

Comentario 1:

3 E=za psoriaze @ uma inddstria
farmacéutica se nan fosse 580 j& tinham arrumado tratamento para
ela, a minha & bem moderada estou passando idratante baby Dove
esta saindo todas as manchas. | também wso propiosol & muito bam
& barato.

Curlir - Responder - 6 sem

o & Autor

Amigos com Psoriase Oi| ) tudo hem? A comunidade
do amigos com psoriase existe para ajudar pacientes,
conscientizar as pessoas sobre a doenca, num ambiente
fraterno, de amizade e solidariedade, vejo que vocé comenta
yarios posts com mensagens negativas e mesmo respeitado
SUa opinido penso que talvez sera importante voce ler mais
sobre a doenca e como atuam as industrias farmaceuticas.
Talvez o Amigos com Psorfase ndo seja a comunidade certa
para vocd, Abragos,

Curdir- Responder - 6 sem
Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

No dia seguinte, Dia Mundial da Psoriase — 29 de Outubro, a mesma pessoa
do comentario anterior deixa seu registro no post onde a pagina traz varias
informacdes sobre a doenga e menciona que apesar de nao ter cura, com 0 avango

da medicina, a psoriase tem atualmente 6timas opg¢des de tratamento.

Comentario 1:
5 -

¥ Eso paré fazer r'j'r"rt'ma'granda de medicamentos

Curtir - Responder - 26 semanas @D >
Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Novamente, a pagina ndo deixou o post sem resposta e esclareceu que néo
fez mencao a qualquer medicamento. A mediadora da pagina ainda sugeriu que o
autor da postagem se informasse a respeito dos medicamentos bioldgicos
oferecidos gratuitamente pelo SUS e que controlam até 96% dos sintomas da
psoriase e artrite. Finalizou dizendo que a data é especial e que ao invés de fazer
ataques seria mais proveitoso que todos se apoiassem.

Na pagina Psoriase Brasil, mesmo que ela siga uma linha mais direcionada a

divulgacao dos eventos e da Campanha pelo Dia Mundial da Psoriase, foi registrada
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uma interagao direta em resposta a um post feito no dia 31/10/2019. Nele a pessoa
dizia fazer uso de uma medicagdo genérica em seu tratamento por ser a que tinha

condicbes de pagar.

Comentario 1:

w Eu uso Propionato de Clobetasol, que € o tal Psorex , que
¢ o triplo do preco! Eu uso o Clobetasol, generico, e nao
me adianta muito, mas € o que posso pagar e alivia a dor
! Tenho na cabeca, couro cabeludo todo! D& muito, ndo
& facillll Mas vamos que vamaos!

1
Curtir - Responder - 29 semanas ©:
ﬂ & Autor
¥ Ppsoriase Brasil
Sra. _| muito cuidado com o uso

indiscriminado do clobetasal. Esta medicacdo é
distribuida pelo SUS.

Curtir - Responder - 28 semanas

Fonte: Pagina Psoriase Brasil / Facebook (2019).

A pagina foi muito feliz em orientar sua seguidora a nédo fazer o uso
indiscriminado da medicag¢ao e também lhe informar que ela é fornecida pelo SUS.
Na P&gina Psorisul, das 14 postagens que realizou no més de outubro de 2019,
apenas trés diziam respeito a conteudo proprio e somente em um post, como na
pagina Psoriase Brasil, aconteceu uma interagdo direta a postagem de um (a)
seguidor (a).

Psorisul compartilhou no dia 18/10/2019 um evento da Psoripar15que
aconteceria em Maringa-PR e uma seguidora perguntou quando o evento

aconteceria em seu Estado.

Comentario 1:

Quero saber guando vai ser aqui no Rio de Janeiro

(ke B

Psorisul - Associacdo Nacional Dos Portadores De

Psoriase o o
Ol | procure a asociacao Psorierj, eles

promovem mensalmente reunides.

Curtir - Responder - 31 semanas

Curtir - Responder - 31 semanas

Fonte: Pagina Psorisul / Facebook (2019).

“Psoripar é uma entidade civil sem fins lucrativos fundada em 27/10/2019 por iniciativa de pessoas
com psoriase e familiares.
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A pagina Psorisul respondeu a sua seguidora orientando-a a procurar a
Psorierj que promove reunides mensais no Rio de Janeiro. Mesmo que a interagao
direta entre pagina e usuario tenha ocorrido apenas nesta situacdo especifica, a

pagina fez um bom encaminhamento em relagao a pergunta que |he foi feita.

6.4.2. Numero de postagens

Em relagdo ao quantitativo de conteudo publicado pelas paginas no periodo
da pesquisa — 01/10/2019 a 31/10/2019 — o grafico a seguir nos da essa percepgao:

Gréfico 1
100 1~ —
P .
80 - =
60 1~ S
_ | B N2 de posts em
401 B3 OUTUBRO 2019
20 LEE [ =g
[ | B N2 de posts de 25
AR — Y — s
0 T T 1 a 31/10/2019
Amigos Psoriase Psorisul
com Brasil
Psoriase

Fonte: a autora com base nos dados da pesquisa (2019).

As colunas em azul no grafico indicam o numero de postagens que cada
pagina realizou durante todo o més de outubro de 2019. As colunas em vermelho
representam a quantidade de postagens feitas na semana do Dia Mundial da
Psoriase — de 25/10/2019 a 31/10/2019. A Psoriase Brasil fez 22 posts no periodo, o
que representa uma média de 3 posts diarios. Amigos com Psoriase fez 8 posts, ou
seja, pouco mais de 1 post por dia e Psorisul fez apenas 2 posts na semana de 25 a
31/10/2019.

A pagina Psoriase Brasil foi a que mais realizou postagens no més de outubro
de 2019. Foram 92 publica¢des ao todo, sendo que destas:

- 53 posts: conteudo préprio;
- 07 posts: videos informativos de outras fontes;
- 18 posts: noticias de veiculos diversos sobre a psoriase;
- 14 posts: divulgagéo de eventos promovidos pela pagina.
A pagina Amigos com Psoriase, em segundo lugar em numero de postagens,

realizou 25 publicagbes, mais especificamente:
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- 20 posts: conteudo préprio;
- 01 post: video informativo de outra fonte;
-03 posts: divulgagao de evento / conteudo patrocinado.
E com o menor numero de postagens, temos a pagina Psorisul, que registrou
14 posts em todo o més de outubro de 2019, distribuidos em:
- 03 posts: conteudo préprio;
- 04 posts: noticias de veiculos diversos sobre a psoriase;
- 03 posts: videos informativos de outras fontes;

-04 posts: divulgacao de evento / conteudo patrocinado.

6.4.3. Referéncia ao Dia Mundial da Psoriase

O periodo delimitado para a andlise das postagens das trés paginas mais
curtidas sobre psoriase no Facebook foi o més de outubro pelo fato de ser nele a
celebracdo do Dia Mundial da Psoriase — 29 de outubro. A data é um marco
importante para os portadores da doenca, seus familiares, e associacdes que
militam pelo acesso aos tratamentos e pela reducido do preconceito que resulta em
sofrimento e perda da qualidade de vida do individuo.

Sabendo da importancia da data, foi realizado um levantamento para indicar o
numero de vezes que cada pagina mencionou o Dia Mundial da Psoriase, seja com
publicagbes especificas sobre a data ou apenas fazendo uso da hastag

#diamundialdapsoriase em suas postagens. Eis os dados:

Referéncia ao Dia Mundial da Psoriase- Outubro/2019

19x 16x Ay
2x
Psoriase Brasil Amigos com Psoriase Psorisul

Fonte: a autora com base nos dados da pesquisa (2019).

Psoriase Brasil, além de ser a primeira em numero de postagens, também foi
a pagina que mais publicizou o Dia Mundial da Psoriase em suas publica¢des, tendo

feito 19 referéncias. Em seguida temos a pagina Amigos com Psoriase, que fez 16
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postagens com mengao a data e na pagina Psorisul foram identificadas apenas 2

referéncias.

6.4.4. Post mais curtido pelos usuarios

Para identificar qual assunto sobre a psoriase recebeu a maior atencéo dos
usuarios, observamos o post em cada pagina que alcangou 0 maior numero de
curtidas entre 01/10/2019 a 31/10/2019. Na pagina Amigos com Psoriase a
postagem pelo Dia Mundial da Psoriase, em 29/10/2019, foi a que causou mais
interacdo dos usuarios, tendo recebido 4.122 curtidas, 184 comentarios e mil

compartilhamentos.

Imagem 59
#EuSintoNaPele
Campanrha do S
Dia Mundial da
Conscientizagao

da Psoriase

realizacso apoin

/'pf-‘m;\i-zmst obbvie

O-.-,O 4,1 mil 184 comentérios 1 mil compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

Além de explicar a importdncia do Dia Mundial da Psoriase e trazer
informacbdes sobre a doenga, o post também deu dicas aos seus seguidores,
motivando-os a ndo desistir de ter uma vida com mais qualidade e saude. Na pagina
Psoriase Brasil, o post de 31/10/2019 com uma noticia trazendo a chamada
“Segundo a OMS, psoriase é uma doenca global séria” foi o de maior repercussao,

com 125 curtidas, seis comentarios e 99 compartilhamentos.
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Imagem 60

Segundo a OMS, poriase € uma doenga global séria!

L

MEIONORTE.COM
O que € psoriase ¢ por que ela pode causar problemas no
coracdo?

Qg 125 6 comentarios 99 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

A matéria explica que em funcdo do seu carater sistémico, a doenga antes
considerada somente de pele, pode também em alguns casos estar associada a
doencgas cardiacas, hipertensio arterial, diabetes e obesidade.

Ja na pagina Psorisul, a divulgacdo do Encontro Nacional de Psoriase e
Artrite Psoriasica que aconteceu em 10/10/2019 na Camara Municipal de Porto
Alegre-RS foi a mais acessada na pagina, tendo alcangado 111 curtidas, oito

comentarios e 40 compartilhamentos.

Imagem 61

FELIPEVIEIRA.COMBR
Porte Alegre: Encontro Nacional de Psoriase e Artrite
Psoriasica acontece nesta quinta-feira na Camara de...

Q-..-,o 111 8 comentéarios 40 compartilhamentos

Fonte: Pagina Amigos com Psoriase / Facebook (2019).

O evento teve como uma de suas pautas a aprovagao de terapias com

medicamentos biolégicos a pacientes com psoriase moderada a grave.
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7 CONCLUSAO

Com a marca de aproximadamente 127 milhdes de usuarios mensais ativos
somente no Brasil, o Facebook, além de reunir milhares de perfis pessoais em todo
o0 mundo, também ¢é o espaco onde individuos, movidos por valores e interesses em
comum, formam grupos e comunidades. Para se ter uma idéia, que tratam apenas
sobre a psoriase, por exemplo, sdo 104 paginas e 94 grupos existentes, formando
uma grande rede social sobre a tematica.

Tendo observado o conteudo das trés paginas mais curtidas sobre psoriase
no Facebook no periodo de Outubro de 2019 — més em que se celebra o Dia
Mundial da Psoriase - percebi que somente em Amigos com Psoriase identifica-se
uma interagao mais proxima da pagina com seus seguidores. E de que maneira ela
ocorre? Na maior parte de suas publicagbes sao feitas perguntas diretas aos
usuarios, que trazem depoimentos, opinam, dialogam entre si e trocam experiéncias.
A péagina busca dar voz aos portadores da psoriase, considerando e valorizando os
aspectos emocionais dos pacientes no enfrentamento da doenca.

Nas paginas Psoriase Brasil e Psorisul percebe-se que elas “interagem” com
seus seguidores predominantemente em nivel de divulgacdo de informagdes e
eventos relativos a psoriase. Em geral, nessas duas paginas os didlogos ocorrem
entre os seus seguidores, que pela questdo do problema em comum que possuem,
identificam-se com a dor um do outro, denominam-se “irmaos de pele” e
compartilham informagdes e suas experiéncias positivas ou ndo com os tratamentos.

Pode-se afirmar que neste caso as paginas atuam mais como mediadoras,
langando temas, conteudos sobre a psoriase e divulgando novidades sobre o
tratamento da doencga. Elas fornecem o ambiente onde os usuarios se apropriam de
seus conteudos e interagem entre si.

A Campanha pelo Dia Mundial da Psoriase — 29 de Outubro —foi muito bem
trabalhada nas paginas Amigos com Psoriase e Psoriase Brasil. Amigos com
Psoriase desenvolveu sua Campanha - Eu sinto na Pele - com o foco no combate ao
preconceito e incentivando os portadores da doenga a escreverem frases sobre
como elas lidam e sao afetadas pela psoriase. As sete melhores frases enviadas a
pagina foram publicadas com as fotos dos seus autores, dando visibilidade e

reconhecimento a cada um deles.



74

Ja a pagina Psoriase Brasil norteou suas ag¢des pautada no tema oficial da
Campanha 2019, que foi “E vocé quem define como vai ser sua vida, ndo a
Psoriase.” A pagina mostrou que a organizagdo sem fins lucrativos Psoriase Brasil
desenvolveu uma campanha de grande alcance de pessoas, tendo distribuido mais
de 6 mil folderes e realizado cerca de dez eventos pelo pais — alguns até mesmo
com transmissao ao vivo.

Registro apenas uma critica em relagéo a identidade visual da Campanha que
pecou por utilizar no material grafico produzido e também disponibilizado na Pagina
apenas pessoas sem nenhum tipo de lesdo de pele o que possa talvez nao ter
gerado uma identificacdo do portador de psoriase com aquelas imagens tao
esteticamente perfeitas.

A pagina Psorisul nao realizou Campanha prépria pelo Dia Mundial da
Psoriase e compartilhou uma quantidade pequena de noticias e de informacdes por
se tratar do més dedicado a doenga. No dia 29 de Outubro, por exemplo, o Unico
post da pagina foi a webAula intitulada “Suspeita de psoriase na APS: Como
avaliar?” Faltou um empenho maior da péagina na divulgagcdo de conteudos
exatamente no més de divulgagéo e conscientizagdo da doenga que, segundo dados
da OMS (Organizagdo Mundial de Saude) atinge aproximadamente 125 milhdes de
pessoas no mundo e cerca de 5 milhdes apenas no Brasil.

O ponto favoravel e comum as trés paginas foi a divulgagcado de que psoriase
nao é contagiosa e que desde setembro de 2019 os pacientes que precisam de
medicamentos biolégicos para tratar a psoriase cutdnea também terdo acesso a
essa medicacao pelo SUS, que até entao estava disponivel somente para pacientes
com artrite psoriasica e artrite reumatéide. Aqueles que apenas criticam o nosso
Sistema Unico de Saude, consultem seus planos particulares e descubram se estes
estdo dispostos a arcar com as despesas desse tratamento que mensalmente tem
um custo mensal de seis a oito mil reais por pessoa.

E gracas a essa conquista do SUS pelos pacientes de psoriase do nosso pais
que hoje eu convivo com o diagndstico da doenca sem os desconfortos que ela me
causava, tendo o couro cabeludo sempre coberto de placas € meu rosto cheio de
lesdes. Com menos de dois anos fazendo uso do biolégico Adalimumabe fornecido
pelo SUS via Farmacia de Minas estou com minha pele limpa de lesdes.

Esse € 0 meu desejo a todos os pacientes de psoriase no Brasil e no mundo:

que todos tenham acesso a informacgao, a saude, as conquistas e beneficios do SUS
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e a bons profissionais de saude que os conduzam adequadamente em cada etapa
do seu tratamento. Que nao sintam mais o peso do preconceito e tenham uma vida

cheia de qualidade e saude!
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