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Resumo

O presente artigo tem como objetivo analisar o comportamento informacional de pacientes em grupos
e comunidades virtuais de saude, por meio de uma revisdo sistematica da literatura. A metodologia
envolveu a coleta de artigos em quatro bases de dados: Web of Science, Scopus, EBSCO Host e SclELO,
utilizando critérios como restricdes temporais, tipo de documento e acesso por meio do Portal de
Periddicos da CAPES. A andlise de conteldo e seu relato foi realizado seguindo o protocolo PRISMA. Os
resultados indicam que pacientes utilizam comunidades virtuais para suprir suas necessidades
informacionais, sendo que o comportamento informacional varia conforme a especificidade da doenga.
Conclui que o anonimato e o apoio emocional oferecido por essas comunidades contribuem para o
autocuidado e o bem-estar dos pacientes.

Palavras-chave: informagdo; comportamento informacional; saude; comunidades virtuais; grupos
virtuais.

INFORMATIONAL BEHAVIOR OF PATIENTS IN VIRTUAL HEALTH COMMUNITIES:
A SYSTEMATIC REVIEW OF THE LITERATURE.

Abstract

This article aims to analyze the informational behavior of patients in virtual health groups and
communities through a systematic literature review. The methodology involved collecting articles from
four databases: Web of Science, Scopus, EBSCO Host, and SclELO, using criteria such as temporal
restrictions, document type, and access via the CAPES Journal Portal. Content analysis was conducted
following the PRISMA protocol. The results indicate that patients use virtual communities to meet their
informational needs, with informational behavior varying according to the specificity of the disease. It is
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concluded that anonymity and emotional support provided by these communities contribute to patients’
self-care and well-being.

Keywords: information; informational behavior; health; virtual communities; virtual groups.
1 INTRODUCAO

A informacdao desempenha um papel fundamental na sociedade contemporanea,
especialmente com o avanco da internet e a incorporacao da tecnologia diretas no cotidiano.
Nesse contexto, é essencial investigar o compartilhamento de informacbes em redes digitais,
bem como seu uso e apropriacdo, também sendo como uma etapa da geracdao do
conhecimento. Isso proporciona uma compreensdo profunda sobre os conceitos de
comportamento informacional e a identificacdo das necessidades de informacdo nos mais
diversos publicos, inclusive em contextos virtuais (Valentin, 2010).

Pesquisas anteriores ja abordaram o comportamento informacional, com foco nas
estratégias adotadas pelos usuarios para obter informacGes relevantes, seus habitos de busca
e anadlise de dados, assim como a dinamica em comunidades especificas. No entanto, hd uma
necessidade crescente de expandir essas investigacbes para o contexto das comunidades
virtuais de saude (Corréa; Rozados, 2016).

Estudos como o de Marchi et al. (2022) destacam que a relagdo entre informacao e
individuos ocasionou mudancgas profundas ndo apenas na estrutura da informacgdo, mas
também no fluxo informacional e nas interagGes entre informacao e individuo. A redugdo do
tempo de producdo e disseminacdo de informacgGes, proporcionada pelos avangos
tecnoldgicos, gera novos tipos de relacionamento, promovendo interatividade e
interconectividade. Com o crescimento do uso e da disseminacdo de plataformas digitais nas
sociedades industrializadas, a concepc¢do de informacdo se transforma, influenciando tanto o
comportamento individual quanto o coletivo (Pascoal; Almeida, 2023).

O comportamento informacional tem evoluido para se alinhar as praticas de gestdo e
ao conhecimento. Estudos recentes, como o de Nicolini et al. (2022), destacam que a
mobilizagdo do conhecimento no gerenciamento da saude exige uma abordagem mais sensivel
ao contexto social, enfatizando a importdncia do comportamento informacional como
ferramenta de gestdo do conhecimento. Assim, Nicolini et al. (2022) ressalta que o
conhecimento nao deve ser tratado como um objeto que é simplesmente "movido", mas como
um processo intrinsecamente ligado ao comportamento dos gestores e profissionais na
utilizacdo e disseminacdo da informacao.

Os estudos sobre usudrios da informagdo evoluiram ao incorporar diferentes teorias,
modelos e abordagens, aplicando-se a uma variedade de objetos empiricos (Araujo, 2020).
Araujo (2020) enfatiza que esses estudos podem ser organizados em trés grandes eixos: os
estudos sobre o uso da informacdo, sobre o comportamento informacional e sobre as praticas
informacionais. Essa organizacdo, embora abrangente, ndo exclui outras formas de
compreensdo e sistematizacdo da diversidade presente nesses estudos. Segundo Araljo
(2020), um marco importante nos estudos sobre comportamento informacional foi o modelo
proposto por Wilson (1981), que evoluiu para um modelo que considera multiplos fatores e
dimensdes que influenciam o processo informacional, como atributos pessoais (psicolégicos,
afetivos, cognitivos), o papel social (profissdo, posicdo social) e os ambientes de trabalho,
socioculturais, politico-econémicos e fisicos.

Nesse sentido, esta revisdo sistemdtica da literatura tem como objetivo promover uma
discussdo tedrica sobre o comportamento informacional de pacientes em comunidades
virtuais de saude, com base em artigos publicados em bases de dados académicas. Para
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alcancar esse objetivo, foram realizadas buscas em trés bases de dados internacionais e uma
latino-americana, seguidas de uma analise exploratéria dos artigos selecionados.

As tecnologias da informacdo possibilitam a formagdo de comunidades virtuais, ao
promoverem um fluxo constante de informag¢des, superando as barreiras das interagbes
presenciais. Essas comunidades virtuais refletem as transformacgdes nas relagdes sociais, que
se expandem no ciberespaco. Pessoas que enfrentam problemas de salde buscam essas
comunidades para aprofundar e trocar informacgdes sobre suas condi¢cdes especificas (Corréa;
Rozados, 2016). Diante do exposto, a seguinte questdo de pesquisa foi formulada: "Como é o
comportamento informacional de pacientes em grupos e comunidades virtuais de saude
expressos na literatura?".

As proximas se¢Oes deste artigo apresentam o referencial tedérico que embasa os
processos da revisdo sistematica da literatura, bem como a metodologia adotada,
fundamentada no protocolo PRISMA, para garantir rigor metodoldgico e sistematizacdo. Em
seguida, serd apresentada a andlise dos artigos selecionados, destacando as principais
caracteristicas, como a necessidade de informacdo, a busca de informacdo, o uso da
informagao e o compartilhamento da informacgao. Por fim, serdo apresentadas as conclusdes,
ressaltando as principais impressées da pesquisa e suas limitacdes.

2 REFERENCIAL TEORICO

O comportamento informacional conforme Gasque (2022) foi tratado
tradicionalmente por meio de abordagens behavioristas e cognitivistas, que focam nos
aspectos individuais e psicolégicos da interacdo com a informacgdo. No entanto, com o avango
das pesquisas, especialmente a partir dos anos 2000, surge a necessidade de compreender o
comportamento informacional de maneira mais ampla, incorporando aspectos sociais,
culturais, organizacionais e afetivos.

A abordagem sociocultural propGe que o comportamento informacional ndo deve ser
visto apenas como uma série de processos internos e individuais, mas também como uma
pratica socialmente construida, influenciada por fatores externos e contextuais. Nesse sentido,
Gasque (2022) destaca que a pratica informacional ocorre dentro de um contexto social que
molda como as pessoas buscam, utilizam e compartilham informacdes. Assim, essa visdo
desafia a concepgao puramente cognitiva do comportamento informacional, pois
reconhecendo a importancia das interagGes sociais, culturais e organizacionais na formagdo e
transformacao das praticas informacionais.

A autora ainda pontua que a adog¢do de uma abordagem sociocultural nos estudos de
comportamento informacional proporciona uma visdo mais integrada e multifacetada, que
considera a complexidade das interagdes humanas com a informacgdo. Isso é particularmente
relevante em ambientes digitais, como as comunidades virtuais de saude, onde as interagdes
entre individuos, a troca de informagGes e o apoio mutuo sdo fortemente influenciados pelos
contextos sociais e culturais dos participantes.

Assim, o comportamento informacional desde seu surgimento, atualizou-se por meio
de diversos modelos, proporcionando uma maior compreensao e aplicacao nas pesquisas com
abordagens distintas. Conforme Souza (2020), os modelos foram definidos por autores como:
Wilson (1981-1996), Dervin (1972), Kuhlthau (1991), Modelo de Ellis (1992) e Choo (2003).

Wilson (1999), define o modelo do Comportamento Informacional como o campo
macro do estudo que inclui outros segmentos como a necessidade de informacgdo, a busca da
informacdo e o uso da informacgdo. Esse modelo sugere que a busca pela informacdo advém de
uma necessidade, percebida por um usudrio com a intengdo de satisfazé-la e isso, move uma
busca. Uma vez que bem-sucedida, a busca proporciona ao individuo fazer o uso dessas
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informacgdes e, em caso de ndo alcangar o que almeja, poderd repetir o processo. A busca da
informagao pode envolver outras pessoas com trocas de informacgdes.

O outro modelo dissertado por Wilson (1999) descreve uma abordagem
interdisciplinar, contemplando o campo da administragdo, comunica¢do em saude, psicologia,
pesquisa do consumidor. Considera-se que esses elementos criam as necessidades
informacionais, acrescentando a andlise para essa satisfacdo de base social, interpessoal e
ambiental, ou seja, um modelo mais amplo considerando a totalidade do ser e sua inser¢ao no
mundo contemporaneo.

Dervin (2003), apresenta a teoria da criacdo de sentido (sense-making), contemplando
a percepgao de falhas, lacunas ou situa¢des problematicas no conhecimento do usudrio, o que
o leva a busca da informacgdo. O sentido elucidado pela autora procura solucionar a falha da
satisfacdo da necessidade de informacgdo, destacando ainda, a compreensao individual por
meio de experiéncias. Essa percep¢ao da autora se atenta a causa primdria do comportamento
informacional, o descrevendo como um vazio cognitivo diante de uma situacdo problematica.

O sense-making contempla quatro componentes: (i) uma situacdo apresentando o
surgimento de problema de informacéo; (ii) uma lacuna (gap) diferenciando a situacdo atual
para a desejada; (iii) o efeito consequéncia do sense-making e; (iv) a ponte conectando a
situacdo e o resultado. A autora ainda dispGe de trés categorias: (i) paradas de situacdo; (ii)
perguntas para transcender o gap; e (iii) uso da informacéo (Dervin, 2003).

O Modelo de Kuhlthau (1991) pauta-se em uma série de cinco estudos, os quais
buscaram compreender as experiéncias semelhantes de usuarios em relacdo a busca de
informacdo, assim, é relatado a interferéncia do aspecto cognitivo e afetivo no processo de
busca por informacgdes. Tal modelo denomina-se Information Search Process (ISP).

A autora discute sobre a capacidade limitada de absor¢do de novas informacdes, e
assim, criam-se significados por seletividade agregando-os ao que ja se sabe. Além de
descrever sobre as incertezas como causadoras de insegurancga, considerando que a busca da
informacdo tende a superar essa barreira. Todavia, a busca de informac¢do ndo esta desconexa
da experiéncia dos individuos, incluindo os fatores emocionais, agées, sendo esse um processo
de construgdo para superar a situagdo cognitivo anémalo, (Belkin, 1980; Kuhlthau, 1991).

Os processos descritos sdo apresentados em seis estagios vivenciados pelos individuos:
1) a iniciacdo ao perceber uma falta de conhecimento acompanhado de apreensdo, assim,
reconhecendo a necessidade de informacgdo; 2) sele¢do, que consiste na identificacdo dos
tépicos que serdo abordados, porém existe o processo de inseguranga; 3) exploragdo,
caracterizando sentimentos confusos, dulvidas ao investigarem a situagdo abordada; 4)
formulagdo, pautado no aumento da confianga com uma perspectiva mais assertiva; 5)
colegcdo, estdgio em que as interagdes entre usudrios e sistema estdo mais concretas
permitindo a jun¢do de informagdes com o tdpico investigado, e assim, a busca é facilitada; 6)
apresentacdo, com sentimento de alivio e satisfagdo em caso de uma busca com sucesso, ou
até mesmo a decep¢do em uma busca mal sucedida, sendo aqui organizadas estratégias para o
uso da informacao.

Ellis (1989) baseia o modelo nos aspectos cognitivos acerca da busca de informagdo
com etapas sucessivas abordando aspectos comportamentais. Esse modelo aborda as
caracteristicas: a) iniciacdo - definidas pelo meio que o usudrio comeca a busca, pois
identificou a necessidade de informacdo, perpassando pelo tema de modo geral para um
aprofundamento; b) ligacdes - quando é realizada a busca e aprofundando a primeira busca
utilizando fontes referenciadas; c) navegacao - definida por uma busca n3do sistematica, onde
apenas se observa o que apresenta sem profundidade, com a finalidade de encontrar itens de
interesse; d) diferenciacdo - aqui o individuo é capaz de filtrar e selecionar fontes de interesse,
com critérios mais rigoroso; e) monitoramento - monitora as fontes de informacdes
especificas; extracdo (quando o usuario coleta as informacgbes e as utiliza); f) verificagdo -
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confere as informacGes em sua qualidade e veracidade; g) finalizagcdo - etapa que o individuo
refaz o processo ao final de uma busca, com a finalidade de verificacdo de sua busca.

Com o modelo multifacetado, Choo (2003), discorre sobre os estudos focados nos
usudrios, com a anadlise voltada a fatores cognitivos, psicolégicos, subjetivos, os quais
interferem na forma da percepgao de necessidades e busca por informagdes. O autor discorre
sobre o carater transdisciplinar, assim como o modelo percorre trés estagios: a) o ambiente
onde a informagdo é buscada; b) grupos em relacdo a informacdo, com a classificacdo das
necessidades, busca e o uso das informacgdes; c) e interagSes de processamento e uso da
informagcdo. O autor destaca que a necessidade de informagdo passa pelo nivel visceral,
consciente, formalizado e adaptado. Em relagdo a busca de informagdo, esse processo é
realizado com a finalidade de mudangas do estado cognitivo atual. Em relacdo ao uso da
informacdo, esta é a capacidade acumulada que faz com que o individuo tome uma ac¢do, com
base nas informacdes coletadas. Esses conjuntos de elementos necessidade, busca e uso da
informacdo ocorrem em ocorrem em ciclos contemplando a dinamicidade (Choo, 2003).

Nas discussdes contemporaneas, o comportamento informacional, especialmente em
ambientes digitais, € moldado por fatores sociais e culturais. Soares Filho e Araujo (2022)
destacam que "a convergéncia entre as areas de Curadoria Digital, Design da Informacdo e
Ciéncia da Informacdo contribui para a eficiéncia na apresentacdo e compartilhamento da
informacdo em ambientes digitais". Isso se alinha a abordagem sociocultural defendida por
Gasque (2022), que reconhece a importancia das interacGes sociais e culturais na formacdo e
transformacao das praticas informacionais.

Dentre os estudos mais recentes que exploram essas interacdes, Hirvonen, Tirroniemi
e Kortelainen (2019) analisam como a autoridade cognitiva de informacGes de saude é
construida em féruns online, destacando o papel das intera¢Ges sociais na validacdo e
disseminacdo de informacGes em ambientes digitais. Em conformidade, a pesquisa de Mani et
al. (2021) reforca a necessidade de explorar as demandas informacionais do publico durante
crises de saude, como a pandemia de COVID-19, o que permite enfatizar o importante papel
das comunidades virtuais na disseminacdo de informacdGes precisas e acessiveis.

Soares Filho e Araudjo (2022) argumentam que os estudos de comportamento
informacional precisam considerar a dinamicidade e a interatividade nos processos de busca e
uso da informagdo em ambientes digitais, o que reflete uma evolugdo do modelo proposto por
Ellis (1989). No contexto atual, a busca de informagdo é vista ndo apenas como um processo
linear, mas como um ciclo continuo de interagdo entre o usuario e o ambiente informacional.
Essa perspectiva é particularmente relevante em comunidades virtuais de saude, onde a busca
de informacgao estd frequentemente ligada a interagdes sociais e ao apoio mutuo.

Além disso, Soares Filho e Araujo (2022) destacam que a "convergéncia entre Design
da Informagdo e Ciéncia da Informacgdo facilita a criagdo de ambientes informacionais mais
acessiveis e usaveis, o que é significativo para o comportamento informacional dos usuarios".
Essa abordagem dialoga diretamente com o modelo multifacetado apresentado por Choo
(2003), que reconhece a importancia de fatores cognitivos, psicolégicos e sociais na defini¢do
de necessidades informacionais e na busca e uso da informagao.

Em complemento, o comportamento informacional dos gestores desempenha um
papel central na gestdo do conhecimento, especialmente em contextos organizacionais
altamente dindmicos e ricos em dados. Akbari et al. (2019) discutem que os gestores
interagem com dados e informac¢Ges de maneiras que influenciam diretamente na tomada de
decisGes mais assertivas. Ao investigar o comportamento de busca de informacgdes e de
conhecimento, os gestores desenvolvem uma compreensdo mais profunda das dinamicas
envolvidas no processo decisério, particularmente em contextos intensivos em informacdo.
Esse comportamento informacional é moldado por contextos organizacionais e ferramentas
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tecnoldgicas que facilitam o acesso e o uso eficiente da informagdo para o desenvolvimento de
estratégias organizacionais.

Ong, Duan e Xu (2020) destacam que os gestores, especialmente em posicdes
seniores, enfrentam desafios complexos ao lidar com o comportamento informacional em
ambientes caracterizados pela alta dindmica e distribuicdo de informacdes. Nesses cenarios, os
gestores precisam nao sé acessar informagdes, mas também desenvolver competéncias para
sintetiza-las e dissemind-las eficientemente. A gestdo do conhecimento, nesses casos,
depende fortemente de sistemas informacionais avancados e da capacidade dos gestores de
processar a heterogeneidade e a abundancia de dados disponiveis. Essa capacidade de
gerenciar informagoes e transforma-las em conhecimento util é substancial para a tomada de
decisdes estratégicas e operacionais em ambientes organizacionais complexos.

Dessa forma, essa relacdo entre comportamento informacional e gestdo do
conhecimento também pode ser observada em areas especificas, como as comunidades
virtuais de saude. Nesse contexto, os pacientes interagem com informacdes e tomam decisées
sobre tratamentos e o autocuidado, baseando-se nas interacdes e no suporte oferecido por
outros membros das plataformas.

3 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa exploratéria sobre o comportamento informacional de
pacientes em grupos e comunidades virtuais de saude. Para tanto, utilizou-se uma revisao
sistemdtica da literatura — RSL. A revisdo sistematica da literatura é uma ferramenta para
identificacdo, avaliacdo e interpretacdo de pesquisas relevantes em torno de uma questdo de
pesquisa, topico ou até mesmo um fendmeno de investigacdo. Os estudos que contribuem
para a revisdo sdo denominados de estudos primarios, ja a revisdo é classificada como um
estudo secunddrio.

As caracteristicas que definem a revisdo sistematica da literatura sdo: utilizacdo de um
protocolo, estratégias de buscas visando identificar grande quantidade de literatura relevante,
documentacdo estratégica de cada estudo, critérios de inclusdo e exclusdo, especificacdes das
informacbes que serdo obtidas de cada estudo, e um critério de qualidade para avaliar os
estudos (Kitchenham, 2004).

O objetivo principal desta RSL é a estruturacao de um arcabougo tedrico utilizando as
publicagbes sobre o tema: comportamento informacional de pacientes em grupos e
comunidades virtuais de saude. Para isso, foi necessario abordar também a busca, necessidade
e uso da informagdo, os quais sdo elementos que contemplam todos os processos do
comportamento informacional, conforme expressos na literatura da area.

A formulagdo da pergunta foi pautada na estratégia PICo, metodologia voltada a
pesquisa ndo clinica recomendada em revisdes da literatura. Nesse sentido, o P refere-se a
populagdo da pesquisa, o | ao fendmeno de interesse (interest) e o Co ao contexto (Santos;
Pimenta; Nobre, 2007).

Os critérios de busca nas bases de dados foram: 1) Periodo temporal: 2010 a 2021,
considerando 2010 um ano importante para a consolidagdo das redes sociais no Brasil; 2) Tipo
de documentos: artigos; 3) Acesso: texto completo disponivel, seja em termos de acesso livre,
ou acesso pago fornecido pela CAPES, via acesso institucional pela UFPR; 4) Idioma: inglés e
portugués; 5) Data da busca: 02, 03 e 06 de dezembro de 2021.

As bases de dados consultadas foram: 1) Web of Science; 2) Scopus; 3) EBSCO (ISTA -
Information Science & Technology Abstract; LISTA - Library, Information Science & Technology
Abstract); 4) SciELO. A selecdo das bases de dados foi feita a partir da questdo e dos objetivos
da pesquisa, visando a importancia e aderéncia a tematica, além da interdisciplinaridade e o
reconhecimento internacional.
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Os termos de busca foram selecionados a partir da leitura de artigos sobre a tematica
do comportamento informacional, sustentados nos autores de referéncia da drea. Em seguida,
foram testados nas bases de dados selecionadas, partindo de termos gerais e testando sua
aderéncia, até selecionar os termos que comporiam a estratégia de busca no estudo,
apresentados na Tabela 1 e Tabela 2.

Tabela 1 - Termos das buscas em inglés

EBSCO EBSCO

Termos em inglés WOS SCOPUS (ISTA) (LISTA)

("information behavior" OR "information seeking behavior"
OR "information search" OR "access to information" OR
“information seeking” OR “need for information” OR
"Information Needs" OR "use of information") AND ("Social
media" OR "Social network" or Facebook) AND ("virtual
community" OR groups) AND (health OR patient)

178 406 39 44

("information behavior" OR "information seeking behavior"
OR "information search" OR "access to information" OR
“information seeking” OR “need for information” OR
"Information Needs" OR "use of information") AND ("virtual
groups" OR "virtual community" OR "interest groups" OR
"virtual interest groups" OR "Special interest group" OR
"Online Interest Groups" OR "Virtual Wellness Groups")
AND (health OR patient)

("information behavior" OR "information seeking behavior"

OR "information search" OR "access to information" OR

“information seeking” OR “need for information” OR 14 42 3 3
"Information Needs" OR "use of information") AND (health

OR patient) AND groups AND renal

("information behavior" OR "information seeking behavior"

OR "information search" OR "access to information" OR 106
“information seeking” OR “need for information” OR 17 55 *62 *FILTRO
"Information Needs" OR "use of information") AND ("renal SAUDE

disease" or “renal insufficiency”)

Fonte: os autores (2022) com base nos resultados das bases de dados.

Tabela 2 - Termos das Buscas em Portugués

EBSCO  EBSCO

Termos portugués Scielo (ISTA) (LISTA)

("comportamento informacional" OR "comportamento de busca de
informacgdo" OR "busca de informacgdo" OR "acesso a informacgdo" OR "busca
de informacdo" OR "necessidade de informac¢do" OR "Necessidade de
informacgdo" OR "uso de informagdo") AND ("Midia social " OR " Rede social
"ou Facebook) AND (" comunidade virtual " OR grupos) AND (saude OR
paciente)

16 209

("comportamento informacional" OR "comportamento de busca de

informacgdo" OR "busca de informacgdo" OR "acesso a informacdo" OR "busca

de informacdo" OR "necessidade de informac¢do" OR "Necessidade de

informacgdo" OR "uso de informagdo") AND ("grupos virtuais "OR" 0 104 1
comunidade virtual" OR "grupos de interesse" OR "grupos de interesse

virtuais" OR " Grupo de interesse especial” OR "grupos de interesse

online" OR "Grupos virtuais de bem-estar " AND (satide OR paciente)
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("comportamento informacional" OR "comportamento de busca de

informagdo" OR "busca de informagdo" OR "acesso a informagdo" OR "busca

de informagdo" OR "necessidade de informacdo" OR "Necessidade de 0 16 209
informagdo" OR "uso de informagdo") AND (satide OR paciente) AND

Grupos AND renal

("comportamento informacional" OR "comportamento de busca de

informacgdo" OR "busca de informagdo" OR "acesso a informagdo" OR "busca

de informacgdo" OR "necessidade de informacdo" OR "Necessidade de 0 16 180
informacgdo" OR "uso de informacgdo") AND ("doenga renal" OR

“insuficiéncia renal ”)

Fonte: os autores (2022) com base nos resultados das bases de dados

A selecdo dos artigos tomou como base o fluxo proposto no protocolo Prisma (PAGE,
et al., 2021), bem como os critérios de elegibilidade indicados e relatos. A busca resultou em
um total de 1.753 artigos que foram exportados para o gerenciador de referéncias, Mendeley
Desktop. Apds a exclusdo das duplicidades, bem como dos artigos sem registros, restaram
1.080 artigos. Em seguida, procedeu-se com a leitura dos titulos, resumos e palavras chaves,
visando verificar o alinhamento com o objetivo proposto. Desses foram classificados como
pertinentes, um total de 109 artigos. A andlise dos artigos foi realizada durante o periodo que
se iniciou em 06 de dezembro de 2021 e finalizou em 10 de fevereiro de 2022, abrangendo o
processo de selecdo, organizacdo do material, leitura e categorizacdo dos dados,
posteriormente a andlise do conteldo.

A proxima etapa considerou a leitura da introducdo, metodologia e consideragdes
finais dos 109 artigos. Apds essa etapa, foram selecionados 27 artigos para leitura integral e
sintese. Os critérios de inclusdo e exclusdo dos artigos tiveram como base os elementos da
pesquisa, portanto, sé foram incluidos estudos pertinentes a tematica abordando em seu
conteldo os elementos: 1) comportamento informacional; 2) saide ou paciente; 3) grupos
virtuais ou comunidades virtuais. Concomitantemente, foram excluidas as pesquisas que nao
apresentavam a jungdo de todos esses elementos, além das publicagdes sem acesso completo
e os estudos fora dos idiomas portugués e inglés.

Esse processo de coleta considerou o uso e o resultado obtido pelas bases de dados,
da mesma forma que o processo de coleta, tratamento e analise dos resultados foi realizado
em conjunto entre dois pesquisadores, visando minimizar a obliquidade do estudo.

Os estudos foram analisados por meio da andlise de conteudo (Bardin, 2016)
delimitando-se como categoria tematica, o comportamento informacional (Wilson, 2000). A
partir dessa categoria foram indicadas as subcategorias (com base na literatura da area).
Utilizou-se a categorizacdo por “caixas” (Bardin, 2016), ou seja, as subcategorias foram
previamente estabelecidas. A andlise dos artigos foi realizada conforme as seguintes
subcategorias: 1) necessidade de informacgdo; 2) busca de informacdo; 3) uso de informacdo e
4) compartilhamento de informagdo. Conforme Bardin (2016), as categorias sdo espécie de
gavetas, ou rubricas, as quais permitem a classificacdo do conteludo, essa classificacdo
depende dos critérios do que é desejavel encontrar.

As duas primeiras etapas da analise de conteldo, ja descritas anteriormente no
detalhamento da selegdo dos artigos a serem analisados integralmente, perpassou o fluxo
indicado por Bardin (2016, p. 132) que indica um processo de pré-andlise, com a leitura
flutuante do material por meio dos titulos, resumo e palavras-chaves. Apds a pré-anilise, a
segunda etapa inclui a exploragdo do material, a partir da leitura integral dos artigos
selecionados com base nos critérios pré-estabelecidos realizando o tratamento desse material,
o que resultou nas categorias entre os elementos do comportamento informacional, que
foram registrados qualitativamente com base na definicdo proposta por Wilson (2000). Por
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fim, o tratamento dos resultados. Por se tratar de uma analise qualitativa a codificacao foi
realizada de forma manual por meio da leitura integral dos artigos selecionados e
posteriormente o relato em sintese do que foi estudado, expondo os pontos principais e as
discussoes dos resultados obtidos.

4 RESULTADOS E DISCUSSOES

A apresentacdo dos resultados da Revisdo Sistematica da Literatura estd exposta em
subcategorias, sendo: 1) necessidade de informacdo; 2) busca de informacgdo; 3) uso de
informacdo; e 4) compartilhamento de informacao.

4.1 Pesquisas com foco na necessidade de informacao

A necessidade de informacdo é identificada nos trabalhos dos autores Vasilica, Brettle
e Ormandy (2020), Ma e Lambert (2021), Lee et al. (2020), Vasilica, Oates, Clausner, et al.
(2021), Nicholl, et al. (2017), Houben-Wilke et al. (2021), Zhao, Zhang e Wu (2019), Holton et
al. (2019), Naveh e Bronstein (2019), Chuang e Yang (2014) e Bordes e Cols (2020), conforme
descrito a seguir:

Vasilica, Brettle e Ormandy (2020) conduziram um estudo com foco nas necessidades
de informacdo ndo atendidas de pacientes com nefropatia por IgA (IgAN) analisando um grupo
de apoio no Facebook e um grupo focal. Assim, identificaram lacunas de informacao
relacionadas a dieta, sintomas, diagndstico, tratamento e comorbidades do paciente. Os dados
recolhidos contribuiram para a identificacdo destas lacunas e conduziram a uma intervencao
que envolveu a criacdo de uma videoteca no YouTube! para suprir estas necessidades. Os
autores destacam a abordagem inovadora de andlise das midias sociais, pois permite a
exposicdo espontanea das experiéncias dos participantes sem direcdo ou interferéncia do
pesquisador ou da equipe médica, atingindo um ndmero maior de pessoas.

Da mesma forma, Ma e Lambert (2021) exploraram as necessidades de informacdo
relacionadas a nutricdo, analisando postagens e realizando entrevistas com participantes de
grupos do Facebook relacionados a doenca renal policistica. Os resultados indicaram
necessidades praticas de informagGes dietéticas, consultas relacionadas a medicamentos,
gerenciamento médico, controle de sintomas, desafios de viver com a doen¢a e um forte
desejo de informagGes on-line sobre controle da fadiga, dor, complicages e saude mental. Os
participantes consideraram as comunidades virtuais como fontes de apoio e informag¢bes que
proporcionam conexdo e sentimento de pertencimento.

Lee et al. (2020) focou na identificacdo de ontologias e emogGes relacionadas ao
cancer com base nas necessidades de informagdes coletadas de comunidades online e blogs. O
estudo enfatizou a natureza sutil do comportamento informacional, focando em conceitos e
termos para identificar as necessidades de informagao dos consumidores. Os resultados
indicaram que as necessidades de informagdo variam dependendo do tipo de cancer.
Conforme destacado pelos autores, "as frequéncias de tdpicos nos dados de midia social
podem refletir indiretamente as necessidades de informagdo dos consumidores, pois eles
postam com frequéncia" (Lee, 2020, p. 8). O estudo também enfatizou a influéncia das
emocdes nas necessidades de informacdo com a importancia de apoio emocional entre os
pacientes das comunidades.

Vasilica, Oates, Clausner, et al. (2021) realizaram um estudo de intervencdo
descrevendo a criagdo de uma rede online usando plataformas de midia social por meio da

1 https://www.youtube.com/channel /UCwZepd8YXUfORkTYzgH4-cw/videos.
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participacdo de pacientes renais cronicos e profissionais de saude. Esta plataforma foi criada
para atender as necessidades dos pacientes, e sua eficdcia foi verificada por meio do feedback.
Os resultados indicaram um bom envolvimento, melhoria do autocuidado e gestdo da doenga.
Além do despertar para a volta ao mercado de trabalho, verificado como um componente de
melhoria da autonomia e motivacdo advinda desta intervencdo da plataforma online. O estudo
confirmou a satisfacdo e de efetiva circulacdo das informacgdes por pacientes que aderiram ao
grupo criado no Hub (GMKIN) e no Facebook. Os participantes relataram obter uma melhor
compreensdo de sua condicdo de saude atual e suas implicacées na vida didria, além do
incentivo a explorar opgdes alternativas de tratamento, como a didlise peritoneal (dialise
domiciliar). A pesquisa reforcou que os pacientes ndao estavam suficientemente cientes de seus
déficits de informacdo e s6 tomaram conhecimento das implicacées por meio de relatos de
terceiros, enfatizando a opinido positiva de obter informagdes por meio de narrativas de
individuos com caracteristicas semelhantes.

Nicholl, et al. (2017) teve como obijetivo identificar informacdes baseadas na Internet e
conteudo de apoio que atenda as necessidades dos pais de criangas com condi¢des de doencas
raras. A analise concentrou-se no desenvolvimento de um site irlandés para atender a essas
necessidades. Segundo os autores, o acesso as informacdes sobre a temdtica citada costuma
ser restrito, destacando a importancia de se criar uma intervencao informativa. Os resultados
abordaram temas como sintomas, diagndstico, opcdes educacionais e enfrentamento de
condicOes adversas.

Houben-Wilke et al. (2021) discutiram o contexto do isolamento e das restricbes
impostas pela Covid-19, que levaram a um aumento na virtualizacao das relages sociais e
popularizacdo de plataformas online e féruns virtuais. O objetivo dos pesquisadores foi
estudar as necessidades de informacdes e cuidados dos participantes de dois grupos do
Facebook que estavam infectados ou suspeitavam. As necessidades foram resumidas como:
informacbes sobre danos pulmonares, necessidade de serem ouvidos, recuperacdo a longo
prazo, duragdo dos sintomas, hospitalizacdo e confusdes causadas por informacgles
contraditdrias. Tanto os profissionais de salde como os pacientes reconheceram que, por se
tratar de uma doenga nova, as necessidades de informagdes estavam em um nivel elevado.

Zhao, Zhang e Wu (2019) investigaram as necessidades de informacbes de pessoas
com autismo em grupos do Facebook, com o objetivo de entender como esses usudrios se
envolvem nesses espagos virtuais, devido as limitagdes nas habilidades sociais e emocionais
dificultando o estabelecimento de lagos afetivos. Esses fatores impulsionaram a busca por
informagdes na internet. Os resultados da pesquisa revelaram a busca de informagdes, como
parentalidade, educagdo, tragos de comportamento, estratégias coletivas de enfrentamento,
apoio emocional e problemas relacionados a medicamentos. Esses ajudaram os profissionais
de saude a entender melhor o autismo e a responder as duvidas dos individuos e suas familias.

O estudo de Holton et al. (2019) abordou a temética das necessidades de informagdes
de mulheres com fibrose cistica durante a gravidez, especialmente em relagdo ao tratamento.
A pesquisa acompanhou a participacdo de um grupo online de mulheres que foram
entrevistadas sobre suas necessidades de informacgdes e preocupagdes durante a gravidez. Os
participantes apresentaram dificuldades no acesso a informacGes satisfatérias sobre sua
condicdo atual, o que levou a pedidos de informacGes personalizadas. Os temas discutidos
abrangeram fontes de informacGes, opiniGes sobre profissionais de saude e dificuldades no
acesso a informacdGes relevantes e especificas para sua condicdo cronica. Além disso, foram
mencionadas necessidades relacionadas a medicamentos seguros, riscos fisicos e adesdo ao
tratamento.

Naveh e Bronstein (2019) exploraram o papel das comunidades online no
fornecimento de suporte informativo a mulheres gravidas com diabetes. A pesquisa foi
baseada na teoria do "Sensemaking" proposta por Dervin (1999), que aborda a criacdo de
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sentido por meio de experiéncias e experiéncias compartilhadas. As comunidades online
preenchem lacunas informacionais ao atender as necessidades informacionais das mulheres
gravidas com diabetes. As discussdes nas comunidades online ajudaram os participantes a
entender a normalidade dentro dessa cronica realidade, fortalecendo a confianga por meio do
compartilhamento de histdrias pessoais semelhantes.

No estudo de Chuang e Yang (2014), os autores investigaram pacientes alcodlicos que
buscavam informac¢des em comunidades online e féruns publicos, sendo chamados de "e-
pacientes". Devido ao estigma associado a doenca, esses individuos procuraram o anonimato
nesses ambientes virtuais. O estudo identificou varias necessidades de informagdes, como
solicitagdo de conselhos, tratamentos e duvidas sobre a doenga. Os participantes encontraram
apoio sécio emocional ao compartilhar informacgées e histérias pessoais, uma vez que essas
necessidades ndo foram atendidas pelos profissionais de saude. Assim, estes pesquisadores
ressaltaram a importancia dos profissionais se envolverem nesses espacos online para
fornecer informacdes e atender as necessidades dos pacientes.

Bordes e Cols. (2020) exploraram as necessidades de informagdes de pacientes com
artrite reumatdide que utilizam grupos do Facebook. Os resultados da pesquisa destacaram os
beneficios do apoio entre pares e da interacdo nas comunidades online. Com base nas
entrevistas, as necessidades de informacdo incluiam conhecimentos sobre medicamentos,
curso da doenca, controle da dor, dieta e exercicios.

Esses estudos evidenciam a importancia das comunidades online e dos féruns virtuais
como fontes de apoio emocional, compartilhamento de informacdes e atendimento as
necessidades de pacientes em diferentes condicdes de saude. Além disso, destacam a
necessidade dos profissionais de salde se engajar nesses espagos virtuais para fornecer
informacdes precisas, sanar duvidas e oferecer suporte adequado aos pacientes.

4.2 Pesquisas com foco na busca de informagao

A busca de informacdo é abordada pelos autores Currin-McCulloch et al. (2020),
Bhaskaran, Kumar e Janodia (2017), Li et al. (2014), Smolev et al. (2021), Sendula-Jengi¢,
Sendula-Paveli¢ e Hodak (2016), Vasconcellos-Silva, Carvalho e Lucena (2013), Fisher, Jehassi e
Ziv (2020), Han et al. (2014), Umbaugh et al. (2020) e Rath, Vijiaratnam e Skibina (2017), assim
como descrito a seguir:

O estudo de Currin-McCulloch et al. (2020) analisou grupos focais no Reddit e em
redes sociais, ambos focados em mulheres com cancer de mama. Os resultados demonstraram
temas relacionados ao diagndstico, tratamento, apoio, existencialismo, risco e cirurgia. Os
grupos focais também destacaram a busca por informagdes sobre o enfrentamento da doenga
e do medo, além de enfatizar a importancia das relagdes interpessoais e transmissao de
informacdes aos familiares.

Bhaskaran, Kumar e Janodia (2017) entrevistaram jovens sobre o comportamento de
busca de informa¢des em saude nas midias sociais, destacando o WhatsApp, Facebook,
YouTube, Twitter, blogs e LinkedIn como as midias preferidas. As informa¢des mais buscadas
foram relacionadas a medicamentos e doengas, e os resultados indicaram que 35% confiam
nas informagdes das midias sociais, 32% nao confiam e 33% confiam parcialmente.

Li et al. (2014) investigaram as razbes pelas quais os pacientes buscam informacdes
online apds consultas médicas. Os motivos mais comuns foram curiosidade, insatisfagdo com o
profissional, baixa confianca no médico, perguntas ndo respondidas satisfatoriamente,
preocupac¢des com a saude e falta de apoio emocional. O estudo enfatizou a importancia de
médicos direcionarem seu atendimento com base nas necessidades dos pacientes e
incentivarem a busca por informacdes confidveis.

Perspectivas em Gestdo & Conhecimento, Jodo Pessoa, v. 14, n. 3, p. 131-153, set./dez. 2024.

141



Nome do autor; nome do autor; nome do autor

Smolev et al. (2021) examinaram a participa¢do de pacientes com lesdes no plexo
braquial em grupos de apoio no Facebook. Os resultados encontraram busca de informacgdes
sobre tratamentos adicionais, manejo da dor, perdas e identificacdo de desinformacdo. Os
profissionais de saude foram incentivados a abordar as duvidas e desinformacgbes dos
pacientes durante as consultas presenciais.

Sendula-Jengi¢, Sendula-Paveli¢ e Hodak (2016) discutiram o ciberespago como fonte
de informacbes em saude mental e ferramentas de autoajuda, destacando a importancia de
garantir a qualidade das informacdes online e abordar a falta de literacia informatica,
principalmente em idosos.

Vasconcellos-Silva, Carvalho e Lucena (2013) identificaram demandas expressas em
comunidades virtuais do Orkut para pessoas com hepatite C, incluindo busca de informacgdes
sobre medicamentos, expectativa de vida, espiritualidade, politicas publicas e apoio social e
emocional. O estudo destacou o papel das comunidades virtuais no apoio a quebra de
estigmas de algumas doencas.

Fisher, Jehassi e Ziv (2020) realizaram um estudo explorando um grupo do Facebook
dedicado a pessoas com Hidradenite Supurativa, a fim de entender suas necessidades e formas
de engajamento. As analises revelaram que o tema mais discutido nas publicacGes era a busca
por informacdes sobre tratamento, uso de antibidticos, cirurgias e expressdes emocionais e
frustracdes causadas pelo intenso sofrimento da condicdo. A recuperacao das informacdes
mostrou resultados positivos, fortalecendo a importancia desses grupos de apoio para doencgas
cronicas.

Han et al. (2014) conduziu um estudo sobre comunidades de apoio online para
pacientes com cancer, focando na analise dos usudrios e nos fatores psicossociais relacionados
ao comportamento de busca de informagdes e suas consequéncias. Os pesquisadores
destacaram que estas comunidades, conhecidas como féruns informativos, fornecem apoio
emocional, suporte instrumental e troca de informagdes por meio de diversas formas de
comunicac¢do, como quadros de avisos, imagens, textos, e-mails, mensagens de voz e videos.
Essas comunidades online criaram para melhorar a saude psicolégica dos participantes,
compartilhando informacGes relevantes que tém o poder de fornecer suporte. A busca por
informacdes pode variar de acordo com o tempo de diagndstico, efeitos colaterais e estagio da
doenca, afetando emocionalmente cada individuo.

Umbaugh et ai. (2020) realizou um estudo sobre a busca de informagGes online em
grupos do Facebook para pessoas com Microtia, uma condi¢do estigmatizada. Foram
identificadas trés categorias de postagens: busca de orientagdo, promocdo de eventos/noticias
e compartilhamento de experiéncias. Grande parte das mensagens continham conteldo
emocional descrevendo experiéncias e frustragdes, sendo a busca por orientagdo o tema
predominante. Essa busca incluia assisténcia médica, cirurgias e aparelhos auditivos. Outros
temas abordados foram busca por informagdes adicionais, acesso a cuidados, direitos
relacionados a deficiéncia, acesso a educagao especial, participacdo em atividades e capacetes
de protegdo adaptados para acomodar o aparelho auditivo. O estudo enfatizou a necessidade
de melhorar a acessibilidade educacional relacionada a Microtia.

Rath, Vijiaratnam e Skibina (2017) examinaram as informac&es buscadas em grupos do
Facebook sobre o alemtuzumab, que é um anticorpo monoclonal aprovado para o tratamento
da esclerose multipla. Eles destacam a importancia da compreensdo e da educac¢do adequada
sobre esse tratamento para obter resultados positivos. As posicdes foram classificadas em
informacbes compartilhadas e informacGes buscadas, abordando temas como infecgédo, dor
Ossea, trombocitopenia imune, reacGes adversas, dor, fadiga e hidratacdo, com uma forte
carga de preocupacdo. O estudo reforcou a importancia da busca online, mas alertou que essa
nao substitui a orientagdo médica.
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4.3 Pesquisas com foco no uso das informacgdes

O uso das informacgdes é apontado nos trabalhos de Rupert, et al. (2016) e Maslen e
Lupton (2018), como visto a seguir:

O estudo de Rupert, et al. (2016) define como comunidades de midias sociais e féruns
como espacgos onde ocorre a geragdo de informacgGes por pares. Esses espagos sdo valorizados
pelos individuos como fontes de informacgGes sobre op¢bes de tratamento, autocuidado e até
mesmo opinides de profissionais de saude. Os pacientes utilizam essas informagdes para
embasar suas decisdes, buscando pesquisas. O estudo também destaca que é comum os
pacientes encontrarem comunidades virtuais ao realizar buscas por informagdes, e que o
compartilhamento com os profissionais de saude é menos frequente do que a tomada de
decisdo baseada nessas informacdes.

Maslen e Lupton (2018), por sua vez, investigaram mulheres australianas que buscam
informacbes de saude online e a relacdo dessas buscas com a tomada de decisdo. Foi
identificado seis capacidades motivadoras das buscas online, incluindo auto triagem,
preparacdo para consultas, engajamento seletivo, cuidado com outros, criacdo e
compartilhamento de novas informacgdes, e contestacdo da autoridade médica. As mulheres
pesquisadas envolvem maior envolvimento com fontes de informacdes online em comparacao
aos homens, e utilizam esses recursos de forma ativa e criativa na busca por ajuda profissional
especializada.

4.4 Pesquisas com foco no compartilhamento de informagées

A discussdo sobre o compartilhamento de informacdo é identificada nos estudos de
bordes, et al. (2020) e Greene, et al. (2011).

O estudo realizado por Bordes, et al. (2020) teve como objetivo avaliar o engajamento
e inscricdo dos participantes de um grupo de apoio no Facebook para pacientes com Artrite
Reumatdide. O grupo abrange o compartilhamento de informagdes, busca e fornecimento de
conselhos especificos, apoio emocional e expressdes de gratiddo. Os participantes destacam a
importancia desses grupos de apoio, pois eles fornecem informagdes diferentes dos modelos
tradicionais de atendimento médico, permitindo o compartilhamento de experiéncias,
preocupagdes e desafios fisicos e inspirados para a melhora da autoestima e da socializagao.

Por outro lado, Greene, et al. (2011) identificaram os dez principais grupos do
Facebook voltados para o controle de diabetes e realizaram uma andlise qualitativa do
conteudo das comunicagbes. Foram coletadas e analisadas as discussGes mais recentes. Os
resultados demonstram que os pacientes, seus familiares e amigos utilizam o Facebook para
compartilhar informacgGes clinicas pessoais, buscar orienta¢cdes e apoio emocional, além de
expressarem insatisfacdo com o apoio médico insuficiente. Algumas postagens também se
referiam a propagandas e promocédo de produtos direcionados a esse publico, evidenciando o
espaco favoravel ao marketing no Facebook. Embora algumas postagens tratem de
informacdes especificas, a maioria buscava informacdes pessoais para pesquisas cientificas e
de mercado relacionadas aos diabéticos.

Com base nos resultados apresentados nas sessoes 4.1, 4.2, 4.3 e 4.4 observa-se que
em termos de necessidades dos resultados apresentaram a potencialidade das midias sociais.
Isso visto que permite aos usudrios a apresentacdo e exposicdo de suas experiéncias sem
interferéncias, mas de forma auténoma (Vasilica, Brettle e Ormandy, 2020). Da mesma forma
gue os ambiente virtuais e as comunidades formadas se tornam um espago de suporte aos
usuarios seja informacional (Vasilica; Oates; Clausner et al, 2021; Naveh; Bronstein, 2019) ou
emocional (Lee, 2020, Chuang, Yang, 2014). Além de estabelecer conexdes, senso de
pertencimento (Ma; Lambert, 2021).
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No que tange a busca de informagao os usuarios utilizam as midias sociais para
adquirir conhecimentos que envolvam o tratamento, o suporte e a replicacdo de informacdes
aos familiares (Currin-McCulloch et al., 2020). A busca pode ser ainda motivada pelo
conhecimento quanto a medicamentos e doengas (Bhaskaran, Kumar e Janodia, 2017) ou
ainda, pela auséncia de informacgdes fornecidas por profissionais médicos (Li et a./, 2014). Da
mesma forma os estudos apontam a importancia de abordar com os pacientes a busca de
informac&es em fontes confidveis (Smolev et al., 2021; Sendula-Jengi¢; Sendula-Paveli¢; Hodak
(2016).

Quanto ao uso das informac¢Ges as midias sociais sdo consideradas espacos para a
geracdo e compartilhamento de informacgdes, sendo que os usudrios se utilizam dessas
informacgdes para basear sua tomada de decisdo (Rupert, et al., 2016; Maslen e Lupton, 2018).
Por fim, o compartilhamento de informacao, se da por parte dos usudrios ao relatarem suas
experiéncias, preocupactes, desafios (Bordes, et al., 2020), além de buscar orientacbes e o
apoio do grupo (Greene et al.,2011)

5 CONSIDERAGOES FINAIS

A pesquisa apresentou como objetivo analisar o comportamento informacional de
pacientes em grupos e comunidades virtuais de salde, por meio de uma revisao sistematica da
literatura. Para tanto, utilizou-se para a coleta de dados de quatro bases de dados, dado sua
cobertura internacional (Web of Science e Scopus), Latinoamericana (SciELO) e na area de
ciéncia da informac¢do (EBSCO - ISTA - Information Science & Technology Abstract e LISTA -
Library, Information Science & Technology Abstract). Para compor a base de artigos, foram
selecionados um total de 27 artigos para a leitura integral. A conduc¢do da sele¢do e analise dos
artigos, utilizou como ferramenta a Protocolo Prisma (Page, et. al, 2021), assim como a analise
dos artigos considerou a técnica de analise de conteldo (Bardin, 2016). Os estudos e analises
estruturam-se em quatro subcategorias, a saber: 1) necessidade de informacao; 2) busca de
informacdo; 3) uso de informacdo e 4) compartilhamento de informacéo.

Com base nas pesquisas apresentadas, conclui-se que o uso das comunidades virtuais
de saude tem sido objeto de estudo em relagdo ao comportamento informacional, ligadas
majoritariamente a necessidade da informagdo. Em suma, as pesquisas apresentadas
evidenciam a relevancia das comunidades virtuais de saude como uma fonte de informagao e
apoio emocional para pacientes. As midias sociais tém se mostrado uma abordagem inovadora
para coleta de dados e engajamento dos pacientes no manejo da doenga. No entanto, é
importante reconhecer a diversidade de interesses e comunicagdes antaglnicas presentes
nessas comunidades virtuais e garantir a qualidade e confiabilidade das informagdes
compartilhadas pelos pacientes. E em relacdo a gestdo do conhecimento é refletido a
necessidade de desenvolver uma abordagem sistemadtica para integrar o comportamento
informacional na gestao, facilitando a criacdo e o compartilhamento de conhecimento dentro
das institui¢des.

Nos estudos analisados nenhum dos estudos utilizou-se do método netnografico,
sendo que a maioria optou por grupos focais e entrevistas como métodos de coleta de dados.
Considerando o crescimento da netnografia como uma metodologia de andlise de
comunidades virtuais no ciberespago, sugere-se o seu uso em estudos futuros.

O referido estudo foi direcionado especificamente a pacientes com insuficiéncia renal
cronica. No entanto, ao realizar a verificacdo de trabalhos disponiveis foi constatado o nimero
limitado de estudos sobre o tema abordado, optou-se por analisar publicacdes que
abordassem o comportamento informacional de pacientes em grupos e/ou comunidades
virtuais de saude, sem restricao a uma doenca especifica.
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Assim, cabe destacar que este estudo possui uma limitacdo significativa, uma vez que
cada doenca apresenta caracteristicas especificas em relacdo ao comportamento
informacional dos pacientes. Portanto, é necessdrio cuidado ao generalizar os resultados para
todos os tipos de pacientes, levando em consideragdo suas particularidades individuais.
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APENDICE - PROTOCOLO PRISMA ADAPTADO

Local onde
~ o Ite . N . z
Secgao e topico m # Item da lista de verificagao oitem é
relatado
TITULO
Titulo 1 Comportamento Informacional de pacientes em grupos virtuais
de salde: uma revisdo sistematica da literatura.
RESUMO

Resumo: O comportamento informacional contempla os campos
de necessidade de informagdo, busca da informagdo e o uso da
informagdo por parte dos usudrios. Dessa forma, este artigo tem
como o objetivo analisar o comportamento informacional de
pacientes em grupos e comunidades virtuais de saude por meio
da revisdo sistematica da literatura. Metodologia: A pesquisa
contempla o estudo exploratério com a abordagem qualitativa, a
coleta dos dados foi realizada por meio das bases de dados: Web
Of Science, Scopus, EBSCO (ISTA E LISTA) E SclELO,
posteriormente foi realizada a andlise de conteldo e exposi¢do
dos resultados. Os critérios de buscas nas bases de dados
incluem o periodo temporal, tipo de documentos (artigo),
acesso livre ou liberado por meio da CAPES UFPR e Idioma.
Resumo 2 Resultados: Os resultados apontaram que em maioria, os
estudos referenciam necessidades de informagdes por parte do
paciente, assim, acabam buscando grupos online para sanar
essas lacunas. Limitagbes: As buscas apresentaram muitos
resultados de grupos focais e busca de informag&es online, esses
artigos ndo contemplavam o objetivo e critérios de elegibilidade,
também, o comportamento informacional varia conforme a
especificidade da doenca. Conclusdes: Por meio da realizagdo
dessas RSL, foi possivel verificar a escassa literatura relacionada
a algumas doengas especificas, foi concluido também que, os
pacientes possuem um maior conforto ao buscar informagdes
em grupos online por questdes de anonimato, também recebem
apoio emocional com beneficios a situacdo de autocuidado e

bem-estar.
INTRODUGAO
As comunidades online proporcionam um grande fluxo de
informagdes, podendo ultrapassar os fendbmenos que ocorrem
em relagBes presenciais, estas relagdes vém se multiplicando no
Justificativa 3 ciberespago. Considerando o cendrio onde pessoas com alguma

doenca buscam informacdes online foi observado a importancia
em analisar o comportamento informacional de pacientes em
grupos e comunidades virtuais de salude expressos na
literatura.

Analisar como é o comportamento informacional de pacientes
em grupos, e ou, comunidades online de saiude por meio da
Objetivo 4 Revisdo Sistematica da Literatura. A formulacdo da pergunta foi
pautada na estratégia PICo (P: Pacientes; I: Comportamento
informacional; O: Grupos/Comunidades virtuais de saude).

METODOS
Critérios de Os critérios de buscas nas bases de dados foram: 1) Periodo
elegibilidade 5 temporal: 2010 a 2021; 2) Tipo de documentos: artigos; 3)

Acesso: Texto completo disponivel, seja em termos acesso livre,
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ou acesso pago fornecido pela CAPES e/ou UFPR; 4) Idioma:
Inglés e Portugués; 5) Data de busca: 02, 03 e 06 de dezembro
de 2021.

As bases de dados foram: 1) Web of Science; 2) Scopus); e 3)
EBSCO (ISTA- Information Science & Technology Abstract, LISTA -
Library, Information Science & Technology Abstract e Business
Source Premium) 5) SclELO.

Estratégia de busca A estratégia geral das buscas foram: ("information behavior" OR
"information seeking behavior" OR "information search" OR
"access to information" OR “information seeking” OR “need for
information” OR "Information Needs" OR "use of information"
AND. Seguida dos outros elementos da questado de pesquisa.

1) AND ("Social media" OR "Social network" or Facebook) AND
("virtual community" OR groups) AND (health OR patient);

2) AND ("virtual groups" OR "virtual community" OR "interest
7 groups" OR "virtual interest groups" OR "Special interest group"
OR "Online Interest Groups" OR "Virtual Wellness Groups") AND
(health OR patient);

3) AND (health OR patient) AND groups AND renal; 4) AND
("renal disease"” or “renal insufficiency”). As duas ultimas
estratégias foram dedicadas a testar a hipdtese de que artigos
sobre a doenca renal eram insuficientes na literatura.

Os termos de busca foram testados com base emu ma tabela de
aderéncia, partindo de buscas amplas para as especificas.

Fontes de informacgdo 6

Processo de selegao A selegdo se deu conforme descrito no fluxo Prisma, bem como
os critérios de elegibilidade indicados. Os artigos foram
exportados direto da base de dados para o Mendeley Desktop o
total de 1753 artigos; com resolugao das duplicatas e os sem
registros restaram 1.080; 8 estavam sem acesso; 963 nao
estavam aderentes aos critérios; 56 foram classificados em
#talvez e 53 como #sim (109); apds a leitura integral dos
restantes foram selecionados 29 artigos.

Processo de coleta de A busca foi realizada nas 5 bases descritas. Definindo nas bases
dados Web of Science e Scopus, o campo denominado “tdpico” que
9 abrange o titulo, resumo e palavra-chave e para a base EBSCO
host e Scielo foi considerado os campos titulo, resumo e
palavras-chave.

Itens de dados 1) O comportamento informacional de pacientes em
grupos/comunidades online de saude; 2) Verificar a existéncia
10 | de estudos sobre o comportamento informacional de pacientes
com insuficiéncia renal em grupos e comunidades de saude
online de saude.

Estudo de risco de As etapas de coleta consideraram o uso e o resultado obtido
avaliagdo de viés pelas bases de dados. O tratamento dos dados considerou o uso
do software Mendeley Desktop. O processo de coleta,
tratamento e analise dos resultados foi realizado pela
orientanda e orientadora, em conjunto, visando minimizar a
obliquidade do estudo.

11

RESULTADOS
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Nome do autor; nome do autor; nome do autor

Secao e topico

Item da lista de verificagdo

Local onde
o item é
relatado

Selegdo de estudos 16 | Asinformacdes estdo inseridas no Fluxo Prisma.
Caracteristicas do 17 Os estudos serao apresentados no corpo do texto.
estudo
Resultados de As caracteristicas dos estudos serdo apresentadas por meio de
sinteses 20 categorizagGes por acervo conforme Bardin (1997), bem como a
sintese dos resultados, considerard a abordagem definida no
objetivo da Revisdo.
DISCUSSAO
Discussao 734 A interpretacdo geral dos resultados no contexto de outras
evidéncias sera apresentada no artigo.
23b As limitagBes serdo apresentadas na ultima sessdo bem como
outras consideragOes importantes.
23 ¢ Discutir as implicacGes dos resultados para a pratica, politica e
pesquisas futuras. Expostas na discussdo dos artigos.
OUTRA INFORMAGAO
Suporte Ndo houve fontes de financiamento para a RSL, entretanto ha o
25 | recebimento de bolsa, pela CAPES, para a realizacio do
mestrado da pesquisadora.
Interesses % N3do hd quaisquer interesses conflitantes por parte dos autores
competitivos da revisao.
Disponibilidade de O registro de toda pesquisa consta indicada ao longo das sessdes
dados, cddigo e 27 | do Artigo de revisdo sistemdtica da literatura e/ou nos

outros materiais

apéndices.

Fonte: Adaptado de Page et al. (2021)
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