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RELATO DE CASO

Support, attention and distant guidance for chronic pain patients. Case

report

Apoio, acolhimento e orientacbes a distancia para pacientes com dor crénica. Relato de caso

Felipe Azevedo Moretti', Claudia Galindo Novoa Barsottini'

ABSTRACT

BACKGROUND AND OBJECTIVES: Mutual help among
patients and distant support tools — such as phone calls and on-
line discussions — are promising strategies to manage chronic
conditions, however still poorly explored in the context of pain.
This study aimed at evaluating two different remote guidance
methods able to help chronic patients: (I) phone calls and (II)
engagement in online discussion groups for patients.

CASE REPORT: To evaluate these two assistance models, a
qualitative research model was used. Investigations have started
as from practical needs of a Support Group for chronic pain pa-
tients in Sao Paulo. To evaluate approach (I), 15 semi-structured
interviews were carried out with specialists working with tele-
phone guidance. For approach (II), the ethnographic method
was used where a Facebook fibromyalgia discussion group was
followed up for three months.

CONCLUSION: Both studied initiatives have positive results
bue still lack well structured and uniform protocols. Interviews
have shown that distant support practices for chronic patients
could be expanded for a larger number of diseases.

Keywords: Chronic pain, Self-help group, Social network, So-
cial support, Telemedicine.

RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: A ajuda mutua entre pacien-
tes e as ferramentas de apoio 4 distAncia - como telefonemas e
discussoes online - s3o estratégias promissoras no manuseio das
condigbes cronicas, mas ainda pouco exploradas no contexto da
dor. O objetivo deste estudo foi analisar duas diferentes formas
de orientagio remota capazes de auxiliar pacientes cronicos: (I)
ligagoes telefonicas e (II) engajamento em grupo de discussio
online para pacientes.
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RELATO DO CASO: Para analisar esses dois modelos de assis-
téncia utilizou-se um modelo qualitativo de pesquisa. As inves-
tigagdes surgiram a partir de necessidades préticas de um Grupo
de Apoio para pacientes com dor cronica de Sao Paulo. Para ana-
lisar a abordagem (I) foram feitas 15 entrevistas semiestruturadas
com especialistas que trabalham com orientagio telefénica. Para
a abordagem (II) utilizou-se 0 método etnogrifico, em que um
Grupo de discussdo para fibromialgia presente no Facebook foi
acompanhado por 3 meses.

CONCLUSAO: As duas iniciativas investigadas t&ém mostrado
resultados positivos, mas ainda carecem de protocolos bem es-
truturados e uniformes. As entrevistas conduzidas mostram que
as préticas de apoio a distAncia para pacientes crénicos poderiam
se estender para um maior nimero de doengas.

Descritores: Apoio social, Dor crénica, Grupo de autoajuda,
Rede social, Telemedicina.

INTRODUGCAO

Os grupos de apoio caracterizam-se por oferecer suporte para que
um determinado grupo de pessoas lide com estresses relacionados a
situagoes de crise, transicoes de vida, dificuldades pessoais ou doen-
cas especificas. Geralmente sao destinados a individuos com proble-
mas semelhantes dispostos a compartilhar experiéncias pessoais, o
que resulta em um processo de coesio e suporte matuo'.

Esses grupos propiciam estratégias educacionais e suporte psicos-
social, o que tende a contribuir para maior adesio a tratamentos
propostos. Nesses grupos ¢ importante que se estimule a autode-
terminagio e a independéncia, tendo em vista melhorias na autoes-
tima, no quadro afetivo e na autonomia dos participantes. Dentre
outros efeitos positivos referidos por membros dessas comunidades
encontram-se: melhor aproveitamento de recursos sociais, maior
capacidade de enfrentamento das situagoes de vida, melhora na au-
toconfianga, alivio emocional e redu¢io da desesperanca. Os grupos
de apoio funcionam baseados no principio da reciprocidade e da
sociabilidade, onde as trocas de experiéncias contribuem para criar
uma memoria comum que fortalece os participantes®™.

Pesquisas tém demonstrado resultados satisfatérios com a implan-
tacio desses grupos em diversas condigoes de satde, como em do-
engas autoimunes, cancer, casos de deméncia e dor cronica®. No
entanto, muitos desses grupos apresentam dificuldades no que tange
a esfera gerencial e de comunicagio. Em um levantamento prévio
que objetivou caracterizar grupos de apoio e associagoes de pacientes
reumdticos no Brasil, identificou-se que de um total de 45 grupos
existentes, mais de 70% nao tinham site proprio e aproximadamen-
te 50% apresentavam contato de dificil acesso (caracterizado por
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e-mail ndo divulgado associado a um niimero telefonico que nao
correspondia ao cadastro na internet ou auséncia de atendimento ao
telefone apés trés tentativas em dias distintos e hordrios comerciais)®.
A despeito das dificuldades evidenciadas, tais grupos costumam ser
referéncia no suporte informativo para outras localidades, que neces-
sitam frequentemente de estratégias de orientagio telefonica, por e-
-mail e recentemente em grupos de discussio pelo Facebook®”. Con-
tudo, apesar de ser um campo promissor, tais abordagens de apoio
A distAncia ainda carecem de pesquisas que lancem luz aos melhores
métodos de trabalho, que apontem os principais beneficios, desafios
e criticas relacionados a cada abordagem. Tais problemas serdo entdo
discutidos a partir do relato de caso das dificuldades de um grupo
de apoio a dor cronica de Sao Paulo. Esse grupo recebia contatos de
diferentes estados do Brasil e tinha dificuldades em orientar pessoas
de outras localidades. Como forma de contornar tal problema, a
pesquisa visou avaliar duas diferentes formas de orientagio remota:
ligagoes telefonicas e grupos de discussio on-line.

RELATO DO CASO

Em 2008 foi estruturado um Grupo de Apoio em Sdo Paulo para
pacientes com dor cronica, que se retine semanalmente para a rea-
lizagao de atividades como troca de experiéncias, terapia em grupo,
exercicios de relaxamento, e orientagdes por e-mail, entre outras vi-
véncias educacionais.

Dentre alguns resultados do grupo, jé foram respondidos mais de
2.600 e-mails e organizados eventos nacionais e internacionais.
No entanto, nos tltimos anos, surgiram indagacées frequentes so-
bre como maximizar o impacto do grupo oferecendo suporte para
pessoas de outros estados/cidades que com frequéncia entravam
em contato com duvidas e solicitagoes diversas. Com isso, a equi-
pe comegou a ligar para alguns pacientes que apresentavam relatos
mais graves em seus e-mails, para saber como estavam e para simples
orientagoes. Apesar de ndo ter sido feito um protocolo especifico
para tal finalidade, nessas ligacoes os pacientes comumente reporta-
vam a importincia do contato e do breve apoio emocional recebido.
Nesse sentido, recentemente a equipe passou a investigar formas
de aprimorar esse tipo de assisténcia remota. Foram feitos levanta-
mentos bibliograficos e visitas a outras instituigoes para conhecer
modelos utilizados. Além disso, no presente recorte investigativo,
utilizaram-se duas metodologias especificas:

I) para o acompanhamento telefonico foram feitas 15 entrevistas
com especialistas que trabalham com essa ferramenta no monitora-
mento do estado evolutivo de pacientes;

II) para andlise de grupos de discussao online, utilizou-se uma etno-
grafia participativa. Acompanhou-se por 3 meses uma comunidade
de apoio A fibromialgia, muito ativa e presente no Facebook, com
imersdes semanais para avaliar elementos como: interesses usuais,
engajamento, comportamentos e dificuldades relatadas.

Os dois tipos de acompanhamento remoto descritos apresentam re-
sultados promissores, com indicativos de beneficios clinicos, finan-
ceiros e de imagem institucional. Cada abordagem possui particula-
ridades marcantes, mas um elemento comum ¢ a necessidade de um
protocolo mais definido, pois a condugio prdtica dessas iniciativas
varia significativamente em fungio da capacidade de organizagio, de
infraestrutura disponivel e de dedicacio dos envolvidos.
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DISCUSSSAO

I) Acompanhamento telefénico

Quem trabalha jd hd décadas com essas abordagens sio os grupos
especializados em gestdo de pacientes cronicos®, que chegam a gra-
var as ligagoes, trabalham com metas para redugio do absenteis-
mo, auditam as interagoes, trabalham com centrais ininterruptas
e com softwares que apontam a periodicidade necessdria de cada
ligagao. Essas chamadas telefénicas sao usualmente realizadas por
equipes de enfermagem. Ainda assim, a diretora de um desses gru-
pos relatou que infelizmente o foco de muitos desses programas
no Brasil acaba sendo apenas hipertensao, diabetes e cAncer, e que
infelizmente ainda nao h4 projeto dirigido para doengas autoimu-
nes, saide mental e dor.

Nas 15 entrevistas conduzidas com especialistas, identificou-se que
grandes hospitais brasileiros fazem esse tipo de intervencao para o
acompanhamento de alguns pacientes, mas s conseguem ofertar
tais iniciativas para pequenos grupos ou para doengas especificas.
Alguns hospitais relataram que estio comegando a fazer esse tipo de
servigo para construir uma relagio de fidelidade com os seus pacien-
tes. Nesse sentido, os enfermeiros que acompanham os pacientes no
periodo da internagio chegam a disponibilizar o seu nimero pesso-
al, realizam protocolos de ligagio apds a alta e utilizam o instrumen-
to para visualizagio de partes do corpo do paciente. Para isso, sio
utilizadas tecnologias como Skype (para prover maior calor humano
e visualizagdo além da voz). Também sio utilizadas interfaces de co-
municacao integradas, como prontuérios pessoais para acompanhar
o estado evolutivo e mensagens de alerta para consultas.

A seguir as respostas de duas enfermeiras séniores que retrataram um
pouco do cendrio descrito.

P: - “Como o hospital tem trabalhado com os pacientes no periodo
ap0s alta? (Monitoramento via ligagao telefénica, novas tecnologias
e midias sociais)”?

R: - “A Célula de Desfechos do hospital foi criada pioneiramente no
Brasil em 2011. Os objetivos sdo: obter informagées quanto ao des-
fecho clinico, adesio ao tratamento e garantir a continuidade do cui-
dado. Atualmente sio acompanhados pacientes inseridos nos pro-
gramas estratégicos de cardiologia, locomotor, neurologia, cirurgia
e oncologia. Esses contatos sio realizados por telefone e por e-mail,
com periodicidades de 30, 90 dias, 6 meses, 1, 2, 3,4 e 5 anos”.

R: - “Até o inicio deste ano era realizada a continuidade do cuidado
no pés-alta por contato telefénico. No entanto, o hospital adquiriu
em janeiro uma plataforma de comunicagio que funciona como vi-
deoconferéncia. Para tal, é necessdrio que o paciente tenha um com-
putador com acesso 2 internet e cAmera ou smartphone. Esse recurso
tem sido o mais utilizado atualmente, mas caso ele prefira, se faz o
contato por telefone. O sistema oferece criptografia para garantir o
sigilo e os padrdes de seguranga. O principal publico-alvo desse pro-
grama sdo pacientes oncolégicos, onco-hematolégicos (internados e
em tratamento ambulatorial), sendo que para o internado o contato
¢ feito apds uma semana e para o ambulatorial ¢ feito na semana e
antes da préxima vinda ao ambulatério. Nas cirurgias robdticas de
gastroenterologia, urologia e ginecologia o contato ¢ feito apés 1,
2, 4 semanas, 2 meses, 4, 6, 9 ¢ 12 meses. Os portadores de dia-
betes mellitus (insulinodependentes e hipoglicemiante oral) foram
contatados 3 dias apés a alta ou até no dia seguinte, se necessdrio
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- a continuidade depende da necessidade do paciente. Os pacientes
com feridas complicadas e ostomias sio contatados de acordo com a
necessidade de cada um”.

Apesar de ter-se contatado hospitais com centros de referéncia no
tratamento da dor, nenhuma das 15 instituigoes onde trabalhavam
os profissionais entrevistados tinha um trabalho especifico para dor
cronica.

Alguns dos entrevistados falaram da importincia desses programas
também no que tange  prevencao de novas internagdes.

Os relatos mostraram que os protocolos variam muito de acordo
com cada doenca.

E possivel citar outras pesquisas com o mesmo apontamento. Cha-
ves e Oyama’ salientam justamente a necessidade de se ter protocolos
mais especificos para esses programas. Em seu estudo, o intervalo en-
tre as ligagoes ocorreu entre um e dois meses, tendo o intuito maior
de mudanca de comportamento. J4 em outra revisao consultada'®,
os autores citam trabalhos com protocolos bem variados, um deles
com uma central telefonica ativa em que as ligagoes eram efetuadas
geralmente a cada trés meses, com o objetivo maior de dar apoio
ao controle de peso, a prética de atividade fisica e gerar adesdo aos
férmacos. Esse pode ser um dado relevante para aplicabilidade nos
casos de dor cronica, cujo exercicio ¢ uma terapéutica estruturante.
Destaca-se também a necessidade de futuras diretrizes para a aborda-
gem telefdnica em casos de dor, como a que existe para cardiologia''.

IT) Grupos de discussao online

Em levantamentos prévios, com o filtro de busca somente para
fibromialgia, encontrou-se mais de 50 grupos de apoio virtual no
Facebook, uns com mais de 8.000 membros. Diante desses dados
surgiu a indagacio sobre o desafio de oferecer um bom suporte para
tantos usudrios. Como melhorar o impacto desses grupos e promo-
ver maior engajamento entre os participantes?

Ao acompanhar um desses grupos foi identificado que esses ambientes
chegam a ser apontados iniimeras vezes como o tnico local de desaba-
fo por diversos participantes. Tais comunidades sio consideradas tam-
bém como importantes fontes de apoio e informagio, com caracteris-
ticas semelhantes aquelas descritas nos grupos de apoio presenciais. O
auxilio & doenga é um dos tépicos mais solicitados para debate.

Entre os estudos que sugerem possiveis iniciativas para o sucesso des-
sas comunidades virtuais, destaca-se o de Uden-Kraan et al.’* que
cita que os moderadores precisam ter uma dedica¢io entre 10 e 15
horas semanais para que o grupo apresente maior probabilidade de
ser bem-sucedido. Camerini, Camerini e Schultz'? citaram a impor-
tAncia de contetdos personalizados e de uma atencao individualiza-
da. Ainda h4 dados contraditdrios acerca da relacio entre individuos
mais ativos estar diretamente relacionada 2 maior satisfagio com o
grupo ou melhores resultados clinicos'*!.

Como estimulo a essa linha de cuidado, uma revisao sistemdtica da
Cochrane mostrou que a simples identificagio de casos ou sintomas

parecidos entre pacientes com problemas semelhantes em redes de
discussio pode ser uma étima ferramenta para manusear condigoes
cronicas'®, oferecendo melhorias na satide, promovendo maior au-
tonomia e pré-atividade. Nessa linha de atuagio, sio observados
também beneficios como melhora no convivio social, reducao da
desesperanga, maiores conhecimentos sobre a doenga, ampliagio
de estratégias comportamentais e melhores resultados clinicos em
doengas como fibromialgia, artrite reumatoide e cincer'®". Vdrios
dos trabalhos consultados sinalizam a importincia de novos estudos
nessa tematica.
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