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2006 - Diagnosticada com

 artrite reumatoide

De repente, eu
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Dr. Google

Busquei

informações



C o m e c e i  a  b u s c a r  o u t r o s  

p a c i e n t e s   n a  i n t e r n e t  

Impactada



Publiquei o Blog Artrite

Reumatoide

2006 

ENTENDI  QUE.. .

Dor Compartilhada


é Dor Diminuída

0bjetivos:

Registrar a evidência do paciente

Educação e empoderamento

ACE ITAÇÃO



Encontro de Pacientes
2008 ENTENDI  QUE.. .

Compartilhar histórias


de vida real, evidenciou


as necessidades de


acesso, informações e


políticas públicas.0bjetivos:

Conhecer pessoas

Mobilização social

Sair do ativismo do sofá

Era como falar de a l imentação saudável 


para o desnutr ido por ausência de


acesso à comida .





Cenário da AR 2009

Protocolo Clínico e Diretrizes


Terapêuticas do Ministério da Saúde


desatualizado:

3 medicamentos semelhantes no


SUS.

3 medicamentos não fornecidos.

Judicialização onerosa. 



C e n á r i o  a t u a l  
Protocolo Nacional da Artrite Reumatoide 

Ampliação do acesso 

2006 2021

Biológicos
23%

Sintéticos
77%

03 
biológicos

10 sintéticos

13 medicamentos 

Biológicos
38%

Interleucina 6
5%

Sintético
57%

25 medicamentos 

08 
biológicos

14 
sintéticos

03
Pequena molécula

Interleucina 6



Temas

Resiliência Digital,  da alfabetização
ao engajamento do paciente para o
advocacy efetivo

Construção de sua autoridade digital

Exemplos de publicações

Agenda editorial 

Gerenciamento de Redes Sociais

Gerenciamento de Comunidades de
Pacientes Online

Jornada do Paciente Online

Perfil do paciente online

Construção da Informação 

Mensurando resultados



Jornada  do
Paciente online

Oito em cada dez brasileiros
cuidam da saúde com base
nas redes sociais

Sete em cada dez (71%) internautas brasileiros, entre 20 e
65 anos de idade, recorreram a redes sociais para se
informar nos últimos 12 meses. As mulheres (72%) têm uma
ligeira preferência pelas plataformas em comparação com os
homens (70%) no Brasil. Essa dependência das plataformas
online ficou ainda mais aguda com a pandemia de Covid-19:
83% dos brasileiros cuidaram da saúde embasados em
informações que leram nas redes sociais.

Pesquisa Infodemia e os impactos na vida digital -  Kaspersky

https://olhardigital.com.br/2021/09/27/seguranca/ataques-gamers/


Comportamento do 

Paciente Online



Ao sentir algum
sintoma, procuram na
internet e fazem o seu
próprio diagnóstico ...

Pacientes Online 



S e m p r e  e n c o n t r a m . . .  
A l g u é m  q u e  t e m  u m
a m i g o ,  q u e  t e m  u m a
t i a . Q u e  o  l e v a r á  a o
d e s e s p e r o . . .

Pacientes Online 



Encontram o médico e ao
sair da 1º consulta, voltam
na internet e fazem a
comparação do tratamento
e exames prescritos.

Pacientes Online 

Buscam os melhores serviços
médicos, melhores tratamentos...

Neste momento, encontram as
comunidades de pacientes...



Retorna ao médico
com perguntas,
opiniões e pré-
conceitos...

Pacientes Pacientes Online 



Como as associações
de pacientes podem
ajudar a mediar este
conflito ?

Pacientes Online



Empoderando  
o paciente

Informações sobre a sua doença
Informações para o autocuidado
Formando pacientes PAR 

Pacientes Ativos e Responsáveis



Como definir o melhor canal de comunicação



Tipos de Pacientes nas Redes Sociais

Político Analítico Blogueiro Jornalista Seguidor

A t u a l i z a d o  s o b r e  p o l í t i c a
e  q u e s t õ e s  s o c i a i s .
D e b a t e  e  a r g u m e n t a .
A s s u m e  b r a v a m e n t e  
a q u i l o  q u e  a c r e d i t a .

O p i n a t i v o ,  p e n s a  a n t e s
d e  c l i c a r  e  e s c r e v e r .
 A n a l i s a  t o d o s  o s
f a t o r e s .  
É  i m p a r c i a l  e  j u s t o .

A p a i x o n a d o
E s c r i t o r  c r i a t i v o
I n f l u e n c i a d o r  d e
d e c i s õ e s .

I n f l u e n c i a d o r  m a i s
c o n f i á v e l  
C o l e t a  i n f o r m a ç õ e s  
I n v e s t i g a  
A n a l i s a  

S e g u e  e  c o m p a r t i l h a
p u b l i c a ç õ e s  
A j u d a  n a  d i v u l g a ç ã o
P a r t i c i p a  d a s  a ç õ e s



Precisamos identificar nosso público

Criando conteúdos válidos para todos os tipos de pacientes
online, buscando estabelecer uma relação de confiança, se

tornando a referência no assunto para o paciente. 



Etapas do Engajamento

Conscientização e apoio baseados 
na informação

Mobilização

E n g a j a m e n t o - C o n s c i ê n c i a

Impacto social



Escute sua audiência
Dados de vida real
Dados científicos

Apuração
Fonte 
Citações
Conselho profissional
Acompanhe os temas relevantes
para sua organização.

Análise

Etapas  da Construção
de Conteúdos em Saúde

Rotina editorial 
Revisão 
Publicação, compartilhamento 

Produção

Busca de informações
Analise 
Divulgação do "conteúdo relevante"
Tem evidência científica?
Está contextual izado com a
evidência do paciente? 

Curadoria



Etapas  da Construção
de sua autoridade digital

Ignore a fonte e busque o fato
Verifique citações
Confirme a informações em sites
confiáveis 

Credibilidade
Retém e conquista seguidores
Através da análise de preferência de
sua audiência, avalie o que é de fato
relevante?

Conteúdo relevante
Médicos 
Advogados 
Farmacêuticos 
Entidades Governamentais 

Fontes Seguras

Regularidade nas publicações
"fidelização"
"Quem não é visto não é
lembrado"

Frequência
Defina o público-alvo
Conteúdo original gera
aprovação social e respeito
"autoridade".

Originalidade "foco"
Envolva o seu público
Faça perguntas
Realize pesquisa 

Engajamento



Exemplo de publicações 

Situações da vida real...



Exemplo de publicações 

Mensagens Motivacionais 



Fale sobre a jornada do paciente,
com a perspectiva do paciente

296%
pessoas com o seu projeto.
Contar histórias engajam 

Registre dados de vida real, e os transforme em
evidências para políticas públicas. 



Agenda Editorial

10:00 h Notícias (curadoria)

08:00 h Mensagem motivacional

14:00 h Editorial da instituição

18:00 h Políticas Públicas

20:00 h Depoimentos

Planejamento de publicações com
agendamento prévio



Ferramentas para
Gestão de Redes Sociais 

WordPress é uma
solução gratuita de
criação de sites para
qualquer pessoa baixar e
usar. Este software de
código aberto dá a você
a liberdade de instalar o
WordPress em qualquer
site, com qualquer tipo
de host. 

Wordpress



Ferramentas para
Gestão de Redes Sociais 

www.etus.com.br



Ferramentas para
Gestão de Redes Sociais 

www.canva.com

Canva é uma plataforma de design
gráfico que permite aos usuários
criar gráficos de mídia social,
apresentações, infográficos,
pôsteres e outros conteúdos visuais.
Está disponível online e em
dispositivos móveis e integra
milhões de imagens, fontes,
modelos e ilustrações



Ferramentas  nativas
Instagram 
Respostas Rápidas 

Recurso disponível apenas para perfil
de empresas ou criador de conteúdo;
Pode ser configurado até 20
respostas rápidas;
As respostas rápidas são salvas com
um nome curto e ficam disponíveis
como um atalho, em mensagens
diretas. 

Acesse as Configurações do Instagram;
Toque em “Empresa” ou “Criador de
Conteúdo”, dependendo do tipo do
perfil comercial criado;
Escolha “Respostas rápidas” ou
“Respostas salvas”;
Toque no “+”, no canto superior direito
para configurar uma nova resposta;
Preencha os campos:



Ferramentas  nativas
Whatsapp 
Respostas Salvas  

Recurso disponível apenas para Whatsapp

Business;

Abra o app WhatsApp Business e toque

em Mais opções > Ferramentas

comerciais > Respostas rápidas.

Toque em Adicionar .

Toque em Mensagem para criar a

mensagem desejada.

Toque em Atalho para definir um atalho

para a resposta rápida.

Toque em SALVAR.



Ferramentas  nativas Facebook 



Ferramentas  nativas Facebook 



Grupos do
Facebook

2020: Facebook amplia alcance dos grupos

O Facebook diz que há mais de 400 milhões de pessoas em

grupos;

Desde 2020, o Facebook está colocando mais ênfase no

conteúdo de grupos dos quais os usuários participam;

Sua mensagem em grupos possuem maior visibilidade;  

FANPAGE GRUPOS

Aumentam o engajamento 



Facebook Community

Reune líderes de grupos de todo o mundo, promovendo
capacitação e financiamento para as comunidades da rede. 



Grupo do Facebook para líderes brasileiros

Facebook Power Admins Brasil, aceita apenas administradores e
moderadores de grupos no Brasil,  todos podem pedir para participar

da comunidade, mas somente os aprovados podem participar. 



Programa de Certificação 

https://www.facebook.com/business/learn/digital
-skills-programs/community-leaders

Capacitação do Facebook,
para gerentes de
comunidades

Facebook Blue Print



Aceleradora de Comunidades do
Facebook 2021

https://www.facebook.com/business/learn/digital
-skills-programs/community-leaders

131 participantes do programa Aceleradora de
Comunidades do Facebook.
Esse programa, que tem duração de oito meses, oferece
a líderes de comunidades selecionados treinamento,
mentoria e fundos para financiar uma iniciativa que
amplie o impacto das suas comunidades. Após mais de
13 mil inscrições, hoje divulgamos as comunidades
participantes de nove regiões,



7 comunidades brasileiras
participam da aceleração 2021

O Facebook dará mais de 7 milhões
de dólares aos participantes da
Aceleradora para apoiar iniciativas
que impulsionem os objetivos das
comunidades.

https://www.facebook.com/community/accelerator
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