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Resiliéncia Digital, da altabetizacao ao
engajamento do paciente para o
advocacy etetivo

Priscila Torres




Priscila Torres

e Jornalista pela Faculdades Metropolitana Unidas, especialista no gerenciamento
online de comunidades de pacientes cronicos. Possui especializacdo em
Alfabetizacdo em Saude e Empoderamento de Pacientes pela Universidade Catdlica
de Salta na Argentina e titulo de Paciente Experto pela Liga Panamericana de
Associacdes de Reumatologia (PANLAR).

e Conselheira Nacional de Saude - 2021/2024.

e Membro da Comissao de Ciéncia e Tecnologia e Assisténcia Farmacéutica (CICTAF)
do Conselho Nacional de Saude (CNS).

e Presidente da Red Panamericana de Associacdes de Pacientes Reumaticos -
ASOPAN.

e Primeira paciente lider, a presidir o Congresso Panamericano de Pacientes
Reumaticos da Liga Panamericana de Associacdes de Reumatologia (PANLAR). -
2019 Quito/Ecuador.

e Representante do usuario na Camara de Saude Suplementar da Agéncia Nacional
de Saude Suplementar (ANS 2019-2020).
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De repente, eu
paciente

2006 - Diagnhosticada com

artrite reumatoide




Busquei
informacoes

Dr. Google




Impactada

Comecei a buscar outros

pacientes na internet



Publiquei o Blog Artrite
Reumatoide

2006

Objetivos:

Registrar a evidéncia do paciente

Educacdo e empoderamento




Encontro de Pacientes

2008

Objetivos:

Conhecer pessoas
Mobilizagdo social

Sair do ativismo do sofa







2009

%%artrite.
cumatoide




Cenario atual

Protocolo Nacional da Artrite Reumatoide

2006 2021

13 medicamentos 25 medicamentos

14
. 03, sintéticos
biologicos

08

biologico
03

Pequena molécula
Interleucina 6

Ampliacdo do acesso

10 sintéticos
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ao engajamento do paciente para o

advocacy etetivo




Jornada do
Paciente online

Oito em cada dez brasileiros
cuidam da saude com base
Nnas redes sociais

Sete em cada dez (71%) internautas brasileiros, entre 20 e
65 anos de idade, recorreram a redes sociais para se
informar nos ultimos 12 meses. As mulheres (72%) tém uma
ligeira preferéncia pelas plataformas em comparagcao com os
homens (70%) no Brasil. Essa dependéncia das plataformas
online ficou ainda mais aguda com a pandemia de Covid-19:
83% dos brasileiros cuidaram da saude embasados em
informacoes 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




Pacientes Online

Ao sentir algum

sintoma, procuram na
internet e fazem o seu

proprio diagnostico ...




Pacientes Online

Sempre encontram...
Alguém que tem um
amigo, que tem uma
tia.Que o levara ao
desespero...




Pacientes Online

Buscam os melhores servicos
medicos, melhores tratamentos...

Encontram o médico e ao
sair da 1° consulta, voltam
na Iinternet e fazem a
comparacao do tratamento
e exames prescritos.

Neste momento, encontram as
comunidades de pacientes...




Pacientes Online

Retorna ao medico
com perguntas,
opinioes e pre-
conceitos...




Pacientes Online

Como as associacgoes
de pacientes podem

ajudar a mediar este
conflito ?




Em pOd erando . Informacodes sobre a sua doenca

« INTormacodes para o autocuidado

@ paCiente . Formando pacientes PAR



Como deTinir o melhor canal de comunicacao

clubhouse




Tipos de Pacientes nas Redes Sociais

Politico

Atualizado sobre politica
e questdes sociais.
Debate e argumenta.
Assume bravamente
aquilo que acredita.

Analitico

e Opinativo, pensa antes
de clicar e escrever.

e Analisa todos os
fatores.

e E imparcial e justo.

e Apaixonado

e Escritor criativo

e Influenciador de
decisodes.

e

Influenciador mais e Seqgue e compartilha
confiavel publicacdes
Coleta informacgdes e Ajuda na divulgacao

Investiga e Participa das acdes

Analisa



Precisamos identiticar nosso publico

Criando conteuidos validos para todos os tipos de pacientes
online, buscando estabelecer uma relacao de contianca, se
tornando a reteréncia no assunto para o paciente.




Etapas do Engajamento

7 Conscientizacao e apoio baseados
nha informacao

7 Mobilizacao

7 Engajamento-Consciéncia

7 Impacto social




Etapas da Construcao
de Conteudos em Saude

Apurac3o # Analise # Curadoria
e Busca de informacg0des

e Escute sua audiéncia * Fonte e Analise
e Dados de vida real e Citagoes e Divulgacdo do "conteldo relevante"
e Dados cientificos * Conselho profissional e Tem evidéncia cientifica?
e Acompanhe os temas relevantes e Fstd contextualizado com a
para sua organizagao. evidéncia do paciente?
([
0
= 0
Producao ;
o
* Rotina editorial o
e Revisao o’

. ~ . <..--......O.
e Publicagcao, compartilhamento



Etapas da Construcao
de sua autoridade digital

Credibilidade Conteudo relevante Fontes Seguras
e Ignore a fonte e busque o fato e Retém e conquista seguidores e Medicos
* Verifique citagoes e Através da andlise de preferéncia de * Advogados
e Confirme a informagdes em sites sua audiéncia, avalie o que é de fato * Farmacéuticos
confiaveis relevante? e Entidades Governamentais
Frequencia Originalidade "foco" Engajamento
e Regularidade nas publicacdes e Defina o publico-alvo e Envolva o seu publico
"fidelizagao" e Conteudo original gera e Faca perguntas
e "Quem nao é visto nao é aprovacgao social e respeito e Realize pesquisa

lembrado" "autoridade".



Exemplo de publicacoes

DIA DE MTX E ASSIM...

Antes do MTX 3 horas depois Proximos 3 dias

Efeitos Controle da
colaterais Doenca

MeXato s6 quem toma entende! #mixday

Situacdoes da vida real...




Exemplo de publicacoes

Artrite Reumatoide
15 de setembro de 2015 - Q@

Viver com Artrite é........

"Matar um ledo todas as manha e varias vezes
ao dia", pois, matar um ledo por dia é facil,
dificil & esse ledo ressuscitar e vocé ter que
mata-lo novamente.

Assim € a vida de quem convive com artrite
reumatoide ou outra doencga crénica autoimune,
quando pensamos que finalmente a dor passou
e a doenca estabilizou, voltam as dores, os
exames se alteram, os medicamentos mudam e
comegamos tudo de novo, no decorrer de um
ano ja matamos mil ledes, por i... Ver mais

Editar

@ 31 50 comentarios 149 compartilhamentos

gl Curtir (D Comentar 5> Compartilha¥ ~

Mais relevantes =

!ﬁ- Moénica Alexandra Silva
Ter uma amiga com artrite
reumatoide e ter uma lutadora ao

lado todos os dias
#ViverComArtrite

Curtir - Responder - Ocultar - 6 a Q1
j'_h M | il Pl e Rl o

Comentar como Artri... © © @) &

Mensagens Motivacionais



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

\ Minha jornada é incansavel,

O _ apesar das dores!
O : X por Priscila Torres @ 06/12/2021

Ola, no inicio de 2020, apGs passar por varios
médicos e estar com dor do pé ao maxilar, olhos

Contar historias engajam

vermelhos...
DEPOIMENTO

pessoas com o seu projeto. ha jornada é incansavel, S
ar das dores!"

cia, 49 anos - Taubaté/SP

Registre dados de vida real, e os transtorme em
evidéncias para politicas publicas.



Agenda Editorial

Planejamento de publicacoes com

08:00 h

10:00 h

14:00 h

18:00 h

20:00 h

agendamento previo

Mensagem motivacional

Noticias (curadoria)

Editorial da instituicao

Politicas Publicas

Depoimentos




Ferramentas para
Gestao de Redes Sociais

Wordpress

e WordPress é uma
solucao gratuita de
criacao de sites para

qualquer pessoa baixar e
usar. Este software de
codigo aberto da a vocé
a liberdade de instalar o
WordPress em qualquer
site, com qualquer tipo
de host.

Todos os posts
Adicionar novo
Categorias

Tags

-
< Footer Builder

g Post Template

& Archive Template
'Y Download Files
0 Midia

™5 custom Menu
& Links

IM Péginas

P Comentarios @
B TablePress

=) Feedback

® Elementor

E Modelos
€ Crocoblock
¥ Aparéncia

K¢ Plugins (3

& Usudrios

Adicionar titulo

Enter subtitle here

@ Editar com Elementor

l r-!] Adicionar midia |

P Add slideshow |

[=] Adicionar Formulério de Contato

Arguivo » Editar =

Paragrafo v

Ver =

-apple-syst... *+  11pt v 4=

Formatos

Ei@v,q-ﬂiﬂ

Inserir »+ Formato » Ferramentas » Tabela

Revive Old Posts

ANV

Share immediately via Revive Old

Posts

W @pryscilatorres edit message

f Instagram Account: BlogAR
por Priscila Torres edit message

in LinkedIn Page: Blog Artrite
Reumatoide edit message

f Artrite Reumatoide edit
message

in Priscila Torres edit message

f Facebook Group: Artrite
Reumatoide - EncontrAR edit message

W

Imagem destacada

Definir imagem destacada

Adicionar

!

Separe as tags com virgulas

Escolha entre as tags mais usadas

Publicar

l Salvar como rascunho l

? Status: Rascunho Editar

Visualizar

@ Visibilidade: Plblico Editar

¥l Publicar imediatamente Editar

-:': Divulgar: Twitter: @pryscilatorres,

LinkedIn: Priscila Torres
Editar Configuragtes



Ferramentas para
Gestao de Redes Sociais

Dezembro 2021

Perfis
® o 5 6 7 8 9 10 11
e re n Cl a m e n o e Post - = 8:00 [\\\.\T;ﬂ ° 8:00 w - 8:00 @ K] 8:00
® ® mais +7 mais +7 mais +10 mais +7
eaes o0cials
Agende seus posts para Instagram, Facebook, LinkedIn, YouTube, Workflows 12 13 14 15 16 17 18
Twitter, Tumblr, Pinterest e Google My Business. Faga '\Jﬂ'iﬂ 34, [ 4 3-;; Q{Ef _ [ 3-(?6 @g‘ i L4 8'(?6 f‘i*?n ws 8'(?6 \I@f = s B't?l;] @ ‘ LE4 3_; Q@f o LEd B':}
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Ferramentas para
Gestao de Redes Sociais

© o

Para vocé Apresentacoes

Vocé pode experimentar...

NICIO

Canva é uma platatorma de design
gratico que permite aos usuarios

criar gréficos de midia social, Convite (retrato) Post para Instagram
apresentacoes, inTograrficos,
posteres e outros conteudos visuais.
Esta disponivel online e em
dispositivos moveis e integra
milhoes de imagens, Tontes,

modelos e ilustracoes +5000Templates  +10.000 Artes Pack

Pack Canva Social... Canva Social...
R$ 15,99 R$ 97,99
Mercado Livre Mercado Livre
WWWwW.Canva.com
15 artes aditiveis!
PACK CANVA o=
I'_ulg- n . -
| = IS [R— =
_ =) ==
—

O que vocé vai criar?

B

Redes sociais

Q Buscar contetudo seu ou do Canva

Post para Facebook

Canva O Pack Mais
Completo De...

RS 97,90
Mercado Livre

Pack Canva - Editavel

Pack De 10
Encartes Editdveis...

RS 37,00
Mercado Livre

i |

Impressdes

Panfleto

+5.000 Pacotdo
Templates Pack...

RS 15,99
Mercado Livre

Marketing

Pack De 21 Artes
Editéveis...

RS 20,00
Mercado Livre

Escritorio

*H F
i

Tamanho personalizado

Estadio

Apresentacao (16:9)

+10.000 Artes Pack
Canva Social...

RS 47,90
Mercado Livre

Pack Artes Canva
Editével - Iptv Tv...

RS 34,99
Mercado Livre

Pack Canva
» de 90 Templates edildvels
1 TGS
=i oy =

Convi



Ferramentas nativas

Instagram

Respostas Rapidas

« Recurso disponivel apenas para pertil
de empresas ou criador de conteudo;

« Pode ser conftigurado até 20
respostas rapidas;

« As respostas rapidas sao salvas com
um nome curto e Ticam disponiveis
como um atalho, em mensagens
diretas.

« Acesse as ConfTiguracoes do Instagram;

« Toque em “Empresa” ou “Criador de
Conteudo”, dependendo do tipo do
perftil comercial criado;

- Escolha “Respostas rapidas” ou
“Respostas salvas”;

« Toque no “+”, no canto superior direito
para contfigurar uma nova resposta;

« Preencha os campos:

(- )
L ]
do £ [0 F .alszxM 1516
= - = O
katari... >
Ho PrA

Qi gente! Preciso de uma
ajuda de vocés

o @ Toque duas vezes para curtir
0800

|

Respostas rapidas +

assinatura

Para assinar um plano no Postgrain, visite nosso si...

ola
0la! = Como posso te ajudar?

planairee

Mosso plano gratuito dé direito a B postagens por ..,

suporte

Mosso suporte funciona das 9h 4s 19h de segunda...

A gente agradece seu contato ¥ E lembra que, qu...

(- ]
-
=3 do £ 00 5 .l82%M1516
6 - = O
katari... *

Hoje 418 PM

Oi gente! Preciso de uma
ajuda de vocés

Q (D Toque duas vezes para curtir

@ 0la! = Como posso te

ajudar? Enviar




Ferramentas nativas
Whatsapp

v 4 . 2136 | M @

Respostas Salvas Adicionar respostar.. SAWAR | & § - Helito Bijora

« Recurso disponivel apenas para Whatsapp

. E um prazer atendé-lo! Volte sempre!
Business; : — -

o Abra o app WhatsApp Business e toque

em Mais opcoes > Ferramentas Atalho /obrigado Agradecemos por utilizar noss...
comerciais > Respostas rapidas. atelogo 18

» Toque em Adicionar . R e R o e /atelogo E um prazer atendé-lo! Volte se...

o Toque em Mensagem para criar a () /
mensagem desejada.

o Toque em Atalho para defTinir um atalho G atelogo até logo $ G é o na U

jpara a resposta rapida. 1 : .
o Toque em SALVAR. q w € 1

a s df g h jlk I anstdae g |

4

tty uiopgwer tyuioop

H Z X 6V bnmoeGl| & 2z X e vVDbhb nm &

2123 2 G PT « EN q‘:igsg 2123 © @ PT+EN : {@

\Y% \% O




Ferramentas nativas Facebook

Facebook
Business Suite

Caixa de Entrada

O\ Pesquisar o

gigi_cantinho
@ Mencionou vocé no proprio story

. dricalp
L% Respondeu ao seu story

fm Andrea Bastos Rettore
Qual é esse remédio? Boa noite!...

michele_miih296
;ﬂ () Respondeu ao seu story

: Zeni Amélia Andrade
@ Qual o nome do remédio?
[~

@) Jane Rocha
Qual é

e Cristina Oliveira
A minha pergunta é essa
(~]

‘ Marlene Oliveira Abreu

Todas as mensagens €£) Messenger )

Gerenciar

00:04

Ter

Ter

Ter

Ter

Ter

Instagram Direct 3 Comentdrios do Facebook €4))

gigi_cantinho
Atribuir conversa =

Mencionou vocé no proprio story

artritereumnatoide

O reumatismo nlo & uma doenca, mas um grupo

BN de doencas que em algum momento provoca dor
B ou incapacidade funcional nas articulagbes,
S misculos, tenddes ou 03303, Pode também chusar

inflamacdes nos tecidos conjuntivos de outras
partes do corpo (rim, pulmfio, pele, etc)

SIM NAD

Comentérios do Instagram (€))

Plugin de bate-papo

Q Disponivel

Eg Respostas automaticas ﬁ

] Vg [23) Ver contato



Ferramentas nativas Facebook

Facebook

Business Suite

Caixa de Entrada > Respostas automaticas

4 Predefinigdes sugeridas A Respostainstantanea @  Desativado

Responda a primeira mensagem que alguém enviar para vocé no Messenger ou no Instagram. Vocé pode personalizar sua mensagem para dizer um oi, fornecer mais informagoes
Resposta instanténea ou informar a pessoa para quando deve esperar uma resposta.

Mensagem de auséncia

Perguntas frequentes 4 Editar mensagem: resposta instantanea @ Ver prévia no Messenger i Excluir

Comentério na mensagem

Informacgdes de contato =
¢ Plataforma
Localizagdo Escolha onde a Pagina Artrite Reumatoide envia respostas
instantaneas.
Horario de funcionamento e P prror—
Messenger o X
Candidatura a vaga de emprego rece... < Home A e
Instagram
¢ -
P -
g Tieo *Y¢*Sejam todos bem
vindos
Palavras-chave personalizadas Tempo
Enviada instantaneamente . :
<@ Universo do paciente
— Mais v em BlogAR
Mensagem www.artritereumatoide.blo
. . : .br
Personalize a mensagem gue voce envia. 9
Texto 18 € Para Falta de
Medicamento: &d
_*#r*Sejam todos bem vindos https://pt.surveymonkey.co
m/r/faltademedicamentoS
8 Universo do paciente em BlogAR www.artritereumatoide.blog.br us
€ Para Falta de Medicamento: &J 2 Dr. Flavio Petean
+ Adicionar nome do cliente tranquiliza pacientes sobre
@ Recolh a seguranga e importancia
< ecolher

de tomar a vacina contra a



Grupos do
FacebookRr

Aumentam o engajamento

2020: Facebook amplia alcance dos grupos

e O Facebook diz que ha mais de 400 milhdes de pessoas em
grupos;

e Desde 2020, o Facebook esta colocando mais énfase no
conteudo de grupos dos quais os usuarios participam;

e Sua mensagem em grupos possuem maior visibilidade;

FANPAGE GRUPOS




Facebook Community <

583 mil seguidores - 4 seguindo

Seguindo Q. Pesquisar na Pagina

Reune lideres de grupos de todo o mundo, promovendo
capacitacao e Tinanciamento para as comunidades da rede.



Grupo do FacebooRr para lideres brasileiros -

Power Admins

=
-

Grupo de Facebook Community

Facebook Power Admins Brasil

@& Grupo Privado - 2,9 mil membros

Q02D TEDDNDDD -

2

RASIL

Facebook Power Admins Brasil, aceita apenas administradores e
Mmoderadores de grupos no Brasil, todos podem pedir para participar
da comunidade, mas somente os aprovados podem participar.



Programa de Certiticacao -

.Y «Facebook Blue Print

« Capacitacao do FacebooR,
jpara gerentes de
comunidades

¥ |
>
Y

o .'.
R -

-r.
‘)

Facebook Blueprint > Cursos

Cursos online
gratuitos

-

* 38

=l
-

e

Programa de Certificagao para Gerentes de Comunidade do Facebook | Facebook

Community

Explore cursos autoguiados, rapidos e

https://www.Tacebook.com/business/learn/digital grattiiEgs para cesenvo Ve o oS Bapligaces

de marketing no Facebook, no Instagram, no

-SsRills-programs/community-leaders Mo chocr e o \Whet-Abb:




Aceleradora de Comunidades do -

Facebook 2021 ‘ - -

- 131 participantes do programa Aceleradora de

Comunidades do Facebook.

. Esse programa, que tem duracao de oito meses, oterece
a lideres de comunidades selecionados treinamento,
mentoria e Tundos para Tinanciar uma iniciativa que
amplie o impacto das suas comunidades. Apds mais de
13 mil inscricdées, hoje divulgamos as comunidades
participantes de nove regides,

« O Facebook dara mais de 7 milhdes
de dodlares aos participantes da
Aceleradora para apoiar iniciativas

Community Accelerator Program 2021 _ . _ .
BRAZIL que Impulsionem os objetivos das

comunidades.

https://www.tacebook.com/business/learn/digital
-sRills-programs/community-leaders e 7 cOMuhidades brasileiras

participam da aceleracao 2021


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

Priscila Torres

WWW.ARTRITEREUMATOIDE.BLOG.BR

WWW. ENCONTRAR.ORG.BR

WWW.BIOREDBRASIL.COM.BR

PRISCILA.TORRES@ENCONTRAR.ORG.BR
(16) 3941-5110

\ekele/ CRUPAR-BR BigSummit «“/irerice R

Grupo de Apoio ao Paciente Reumatico Brasileiro RASI I_ W@ eumatOIde emc Ontr-or




