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REsuMmoO

A presente investigacao pretende averiguar de que forma a Web 2.0 tem sido adoptada
por cidadaos e institui¢oes nacionais em ac¢des de solidariedade e de cidadania, na luta
contra o cancro. Pretende-se analisar as estratégias de comunicagao desenvolvidas, os
respectivos resultados e esclarecer qual o verdadeiro contributo que os Novos Media

tém dado a favor da causa oncologica.

Comega-se por analisar a utilizagdo da Internet no contexto especifico da saide e da
oncologia, partindo de um conjunto de estudos, nomeadamente os coordenados por
Rita Espanha, de modo a identificar as praticas quotidianas dos cidadaos nacionais
na gestdo individual da informagao sobre os cuidados de satide. Subsequentemente,
discute-se questoes de liberdade de escolha, questionando de que forma a Internet tem
alterado a relagdo entre os cidaddos e os profissionais de satide. De modo a obter-se
um retrato directo da realidade oncoldgica, desenvolveu-se um conjunto de entrevistas
a doentes e seus familiares no Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco
Gentil. Nestas entrevistas, procurou-se, principalmente, apurar como gerem a sua
doenca, ao nivel da informacéo, e que tipo de relagdo tém com a Internet e as redes

sociais em matéria de oncologia.

Posteriormente, o estudo centra-se na actividade desenvolvida nos media participativos
on-line, na tematica da oncologia. No universo portugués, essa actividade ocorre,
essencialmente, nas plataformas mais disseminadas, a saber: no Twitter, no YouTube,
na blogosfera e, principalmente, no Facebook. A andlise procura seguir uma linha
cronolégica, comegando-se por examinar e comparar as primeiras acgoes realizadas
pelos movimentos de cidaddos de apelo a angariacao de novos potenciais dadores de
medula dssea. O estudo foca-se depois na actividade das institui¢des oncoldgicas de
referéncia no Facebook, assim como nas restantes plataformas Web 2.0 adoptadas por

aquelas.

As supracitadas analises dos movimentos de cidadaos e das institui¢des suscitaram
novas questoes, nomeadamente no que diz respeito a relevancia que as identidades
tém neste contexto das plataformas participativas. Discute-se, por isso, o conceito
de identidade, de que forma este se tem vindo a alargar e qual a sua importancia na

capacidade de agregar e mobilizar a sociedade.

Por fim, apresenta-se caminhos possiveis de exploragdo da Web 2.0 através da

exemplificacao de plataformas tematicas originais.






ABSTRACT

This research aims to unravel the way Web 2.0 is being adopted by citizens and
national institutions within the framework of solidarity and citizenship against cancer.
We propose the analysis of developed communication strategies and their outcomes,
and intend to clarify the contribution that New Media have, in effect, provided the

oncological cause with.

We begin by analysing the use of the Internet within the specific context of Health and
Oncology, drawing from a series of studies (namely those coordinated by Rita Espanha).
By doing this, we intend to identify daily practices by citizens in their own, individual
management of health care information. Subsequently, we discuss issues of freedom
of choice, focusing on how the Internet has been changing the relationship between
citizens and health professionals. In order to obtain a faithful portrait of the oncological
reality, a series of interviews with patients and their families were undertaken at Instituto
Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil. With these interviews we mainly
attempted to unravel how patients manage their own illness, in regards to information
and the types of relationship they maintain with the Internet and social networks on the

subject of oncology.

The study then focuses on participatory media activity developed online on the subject
of oncology. In the Portuguese universe, this activity occurs essentially among the most
disseminated platforms, namely: Twitter, YouTube, blogs — and mostly on Facebook. Our
analysis attempts to follow a chonological line, starting by examining and comparing
the first online actions undertaken by citizen associations, pleading for bone marrow
donation. The study then focuses on the Facebook activity of oncological institutions of

reference, as well as their activity on various other Web 2.0 platforms.

The aforementioned analyses of citizen and institution-led movements raised new
questions, namely in regards to the relevance that identity has in the context of
participatory media. The notion of identity is therefore addressed, as well as the ways
in which it has been exanding and its importance in the ability to gather and mobilize
the social fabric.

Lastly, possible future paths for the exploration of Web 2.0 are addressed, via the
presentation of original thematic platforms.
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1.

Das plataformas centralizadas
as descentralizadas

1.1. Introdugao

O presente estudo tem como objectivo avaliar o papel dos media participativos on-
-line para missoes relacionadas com a Oncologia. Argumenta-se que as plataformas
de comunicaciao horizontal e descentralizada, como sao exemplo os sites populares
Facebook, YouTube e Twitter, se tornaram meios relevantes na luta contra o cancro.
Em especial, o Facebook tem ajudado a envolver, ndo sé doentes e institui¢des na pro-
blematica oncoldgica, mas também a sociedade em geral. A primeira prova foi dada
por cidadaos anénimos, particularmente quando recorreram a esta rede social para
tentarem sensibilizar o maior numero de pessoas a voluntariarem-se para a dadiva de
medula dssea. A adesdo as plataformas Web 2.0 foi-se também estendendo a maioria

das institui¢des e associagdes oncoldgicas nacionais.

Neste estudo pretendemos averiguar o que tem despertado tao elevada adesao de
cidadaos e instituigdes a estes novos meios; que estratégias de comunicagdo e interacgao
tém adoptado; e apresentar-se-4 um conjunto de recomendagdes que ajudem a calibrar
estes sitios para missdes relacionadas com a satide. O nosso objectivo passa também
por avaliar esta aproximagdo entre os cidaddos e as instituicdes, bem como o poder

que a identidade tem na oncologia, ndo sé no desenvolvimento desta aproximacao,
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OS MEDIA PARTICIPATIVOS ON-LINE NA LUTA CONTRA O CANCRO

como também na diferente capacidade que ambos tém de atrac¢do e de mobilizac¢ao
dos doentes e dos cidaddos em geral. No entanto, para uma melhor compreensao
desta realidade especifica, é fundamental encetar uma analise de como tém vindo a
desenvolver-se as praticas quotidianas de informagdo e comunicagdo para a gestdo

individual da problematica da satde (Espanha, 2009b).

A Internet e, posteriormente, estas plataformas mais horizontais e descentralizadas,
tém sido consideradas como oportunidades de maior conexao e didlogo entre os varios
actores e organizagdes ligadas ao problema da oncologia. Na actual era da informagéo
e da sociedade em rede, o territério da saude e, em particular, da oncologia, tende a
ampliar-se. O desenvolvimento de canais alternativos de acesso a informac¢ao tem vindo
a interferir cada vez mais na relagio médico-paciente. Importa, por isso, em primeiro
lugar, saber até que ponto o monopolio pericial médico tem sido afectado por estas

novas fontes de conhecimento.

Neste contexto, o mundo digital ndo deve ser lido separadamente do mundo fisico.
Os dois universos nao sdo antagénicos, mas sim complementares, onde as experiéncias
pessoais e inter-pessoais transitam cada vez mais entre ambos. Por esta razdo, procura-
remos também compreender até que ponto a realidade do Sistema Nacional de Saude,
nomeadamente a questdo da liberdade de escolha informada, tem ligacdo com o que

encontramos no contexto on-line portugués.

Esta investigacdo deriva de um estudo anterior, que teve como primeira missdo de-
monstrar o contributo que o Design Multimédia pode dar no apoio a doentes, fami-
liares e amigos na luta contra o Cancro. Diversos problemas constatados nesse estudo
anterior permanecem até a actualidade. Referimo-nos, por exemplo, a fraca oferta de
conteudos clinicos seguros sobre a doenga e tratamentos (incluindo os alternativos) em
portugués. A informagao clinica diversa que é possivel encontrar em sites institucionais
oficiais ou em portais de informac¢ao devidamente certificados é bastante genérica. So-
bretudo para os individuos que sao afectados directa ou indirectamente pela doenga,

esta oferta torna-se muito pouco relevante.

Comegaremos entdo por enquadrar esta investigacdo descrevendo, sucintamente, o

trabalho prévio desenvolvido e procurando explicar como os resultados obtidos e os
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CAPITULO 1 | DAS PLATAFORMAS CENTRALIZADAS AS DESCENTRALIZADAS

desenvolvimentos tecnoldgicos conducentes ao florescimento da Web 2.0 e das redes

sociais, entretanto ocorridos, exigiram uma nova abordagem ao universo anterior.

1.2. Do trabalho prévio a presente investigacao

O estudo anterior iniciou-se em finais de 2005 e limitou-se ao universo pediatrico.
Nao surgiu de uma solicitagao de organismo ou instituigdo: surgiu sim por iniciativa
propria apos a percepao de uma necessidade. No contexto portugués, a informagao
que se encontrava na Internet relacionada com a oncologia, em particular a pediatrica,
em sites que dessem as garantias aos cidaddos quanto a aspectos como a credibilidade e
seguranca, era, nesse ano, dispersa e insuficiente — existia uma grande lacuna de sites
nacionais dirigidos aos familiares e ao publico em geral. Isto levava a que estes facil-
mente desistissem de usar este meio para procurar informagoes. Para além disso, esta
falta de oferta fazia com que os proprios profissionais de satide ndo incentivassem os

familiares a este tipo de consulta (Martins, Alvelos, & Brandao, 2010).

O estudo passou por propor um meio mais econémico e rapido, como é a Internet, que
permitiria a publicagdo de uma maior quantidade de informacao, mais especializada e
actualizada (Martins, 2007). O site www.oncologiapediatrica.org (figura 1), desenvol-
vido no &mbito do referido estudo, foi lancado em Margo de 2007, e a sua tendéncia
foi sempre de crescimento. Em 2007, a média de visitas por dia foi de 91,9, subindo em
2008 para 229,1, em 2009 para 274,8 e em 2010 para as 303,9 visitas.

Como se verda em seguida, estes resultados positivos acabaram por demonstrar que a
estratégia inicial de desenvolver um site de estrutura piramidal hierarquica deveria ser
repensada, e que as dificuldades encontradas e analisadas durante a investigagdo se re-

flectiram na dindmica do site ao longo do tempo entretanto decorrido.

Tratando-se de uma tematica sensivel e complexa, onde se pretendia dar garantias de
seguranga e credibilidade de contetdos aos cibernautas, acreditava-se que um sistema
de controlo centralizado seria o mais consequente. O consenso sobre esta op¢ao foi to-
tal, por parte de todas as entidades e individuos entrevistados. Contudo, importa referir

que, em 2006, quer as plataformas 2.0 quer as redes sociais, baseadas numa légica mais
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Figura 1: Site OncologiaPediatrica.org
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Fonte: OncologiaPediatrica.org (http://www.oncologiapediatrica.org), 2012

horizontal, ja existindo, nao tinham ainda em Portugal o protagonismo e a popularida-

de que comegaram a revelar entre os anos de 2008 e 20009.

Apesar de um dos grandes objectivos ter sido o de criar um espago aglutinador que con-
tribuisse para o desenvolvimento de um trabalho em rede entre as varias instituicoes,
profissionais de saude e cidaddos — ou seja, uma relagao horizontal —, a grande preo-
cupagdo do estudo centrava-se na seguranga e credibilidade dos contetidos publicados:
permitir que qualquer cidadao publicasse livremente um contetido informativo era um
risco que pouco interessava correr, pela razao de haver o potencial perigo de partilha de

informacdo contraproducente e uma assumida dificuldade, por parte das instituicoes,

em regular os féruns de discussao.

No entanto, durante o trabalho de campo, verificou-se uma grande dificuldade em

reunir conteudos clinicos para o site, devido, sobretudo, a pouca disponibilidade dos
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profissionais de satde desta area. Iguais dificuldades foram sentidas nas inimeras ten-
tativas de criagdo de uma estrutura humana solida e organizada para trabalhar na pla-
taforma, tanto no interior de cada institui¢ao, como na tentativa de desenvolvimento de
um trabalho conjunto, colaborativo e em rede entre as varias institui¢des. Este cenario
conduziu a uma intuicao relativamente pessimista para o futuro do projecto, dado que

se previa uma fraca contribuigdo dos profissionais de saude e das instituigdes.

Porém, verificou-se o contrario. Apesar da contribui¢do dos profissionais de satde e das
instituicoes se ter confirmado fraca, o site registou um assinalavel sucesso. Este resultado
deveu-se sobretudo aos diversos féruns espalhados pelo site. Embora estes féruns sejam
controlados — os conteudos s6 sdo publicados apds aprovagdo prévia — sdo espagos
abertos que os visitantes usam para escrever mensagens: noticias, testemunhos, dividas
ou inquietagoes. Esses conteudos, escritos pelos mais diversos cidaddos, desencadearam

dinamicas inesperadas no site (Martins, Alvelos, & Brandao, 2010).

A necessidade de sensibilizagdo a participa¢ao no projecto foi-se dissipando. As mui-
tas contribui¢des voluntarias de cidadaos que foram sendo recebidas levaram a que,
gradualmente, deixasse de haver necessidade de promogao do site. Outro acontecimen-
to importante foi a comunidade formada que, de forma espontanea, surgiu e cresceu,
principalmente através dos referidos féruns. Varios desses membros, pela sua dinamica
e capacidade mobilizadora, desenvolveram lagos mais préximos com a equipa respon-

savel pelo projecto, tornando-se importantes vozes activas na gestao do mesmo.

Estes resultados, bem como a crescente popularidade e poder das plataformas Web 2.0,
levaram-nos a centrar o estudo neste novo tipo de solugdo de comunicagdo participati-
va. A ideia inicial passou por estudar esta nova realidade e propor uma solugao Web 2.0,
mais concretamente uma rede social de apoio @ comunidade oncolédgica. Nesta nova
fase, e apds a discussdo com a equipa de trabalho do projecto OncologiaPediatrica.org,
foi tomada a decisao de alargar o estudo a todo o universo da oncologia e ndo limitar
apenas ao pediatrico. Um primeiro protétipo foi desenvolvido e implementado. No en-
tanto, desde o inicio, deparamo-nos com elevadas limita¢des financeiras e humanas,
que nos impediram de formar uma equipa de trabalho estavel para responder as exi-
géncias do estudo. Como aprofundaremos mais adiante, esta hipdtese inicial teve entao

de ser repensada.

27



OS MEDIA PARTICIPATIVOS ON-LINE NA LUTA CONTRA O CANCRO

Mantendo o foco na Web 2.0, esta investigacao pretendeu perceber a complexidade
destes sistemas, procurando averiguar o aparecimento dos mesmos e a sua adopgao
para a problematica oncoldgica portuguesa. A utilizagdo destes meios tem-se limitado
essencialmente as redes sociais populares, principalmente o Facebook. Por isso, neste
estudo, procuramos examinar a actividade e estratégia de comunicagao desenvolvida
por grupos de cidaddos anénimos e instituigdes, desde os primeiros anos de adesao (a
primeira adeséo foi da Associagdo Lago em 2008, mas é em 2009 que a adesdo comega
a ser maior) até ao final de 2012. Neste estudo, pretendemos ter assim um primeiro
retrato sobre esta realidade e apresentar um conjunto de alertas e recomendagdes, de
modo a que estes sistemas possam melhor contribuir para a mobilizagdo de cidadaos e
institui¢oes, em acgdes de cidadania e solidariedade, que ajudem a atenuar o problema

individual do cidaddo que se relaciona directa ou indirectamente com o cancro.
Comecemos entdo por analisar a utilizagdo da Internet no contexto especifico da saude

e perceber a sua relevancia na gestdo individual dos cuidados de saude, por parte dos

cidadaos.
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2.

A saude na nova era da informacao

A Internet tem sido vista como uma possibilidade de exponencial contribui¢do para
a melhoria da eficiéncia nos cuidados de saude. Importa perceber como ela tem sido
usada neste campo e até que ponto tem alterado a tradicional relagdo entre o utente e o

Sistema Nacional de Saude.

Comegaremos por uma analise mais geral deste tema, partindo do artigo de James E.
Katz, Ronald E. Rice e Sophia Acord, apresentado na conferéncia “A Sociedade em
Rede”, promovida pela Presidéncia da Republica portuguesa, em 2005. O artigo centra-
-se, sobretudo, no universo norte-americano e apresenta um retrato global sobre este
problema. Cruzaremos o artigo com outros estudos e dados mais recentes e faremos
depois a ponte para o contexto portugués, nomeadamente para a investigacao de Rita
Espanha, autora que se tem dedicado ao estudo da comunica¢do na satide nesta nova
era da informacédo. Espanha tem procurado compreender de que modo os Novos Media
tém contribuido para construcio e desenvolvimento de processos de maior autonomia
na gestao individual da satide. As suas andlises no campo da sociologia apresentam um
importante retrato da populagdo portuguesa nesta problematica da satude e sdo defini-
doras de possiveis directrizes para o presente estudo, como por exemplo, o conceito de

cidadao informado, que sera explorado neste capitulo.
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Analisando o artigo de Katz et al., estes autores manifestam, logo a partida, uma pre-
ocupagao sobre a forma como as Novas Tecnologias de informag¢ao, nomeadamente a
Internet, podem reconfigurar a relagao entre o médico e o doente. Em particular, como
redistribuem, para cada um dos lados dessa relagao, os possiveis beneficios e insucessos.
Basicamente, alertam para que se pense numa tecnologia ao servico das pessoas, com
sensibilidade social, e que tenha em conta as necessidades de todas as partes envolvidas
na esfera da sadde, os chamados stakeholders (doentes, médicos, hospitais, politicos,

reguladores e pagadores) (Katz, Rice, & Acord, 2005).

Utilizam, por isso, uma perspectiva de analise que denominam de sintépica. Uma pers-
pectiva que rejeita uma visdo tanto distopica como utdpica de avaliagdo das utilizagdes
sociais e consequéncias da tecnologia da informagao e da comunicagao. Ou seja, os
autores, preferem salientar a importincia de se perceber como as pessoas, grupos e
organizagdes adoptam, utilizam e reinventam as tecnologias de modo a estas fazerem
sentido para si proprios, relativamente aos outros. Para além disso, consideram que
as capacidades de determinadas ferramentas tecnoldgicas sdo, por natureza, limitadas,
enquanto o uso das mesmas ¢ bastante flexivel. Isto ¢, sustentam que a tecnologia é mo-

delada por necessidades individuais e pelos contextos sociais (Katz et al., 2005).

Relativamente a utilizacdo da Internet nos Estados Unidos para assuntos da sadde, o
artigo de Katz et al. revela dados relevantes, mas tendo em conta a rapida evolu¢ao da
Internet, ¢ importante situd-los na data do estudo. No entanto, através do cruzamento
que faremos com dados mais recentes, constar-se-a que ha problemas que tém

permanecido.

“Claramente, a e-saude é algo muito apelativo para os utilizadores da Internet
em todo o mundo, especialmente na América do Norte. Numerosos inquéritos
demonstraram que nos EUA, em particular, ha uma utiliza¢ao elevada nos con-

sumidores e especialmente, nos médicos.” (Katz et al., 2005)

Nos Estados Unidos, para além de se ter registado uma elevada utiliza¢ao da Internet
para as questdes da saude, principalmente entre os médicos, foi também visivel um for-
te investimento das institui¢des americanas na publicacao gratuita on-line de informa-

¢ao médica. No entanto, apesar da informacao ttil disponivel, a linguagem adoptada é

30



CAPITULO 2 | A SAUDE NA NOVA ERA DA INFORMACAQ

bastante técnica e pouco adaptada aos cidadaos. Acrescente-se também o facto de se ter
verificado uma fraca divulgacgdo sobre a existéncia desses sites seguros com contetidos
de boa qualidade. Isto conduz a uma tendéncia dos cidadaos para pesquisarem infor-
magao (pelo menos numa primeira parte dessa pesquisa) nos motores de busca popu-
lares da Internet, como o Google (Espanha, Cardoso, & Neto, 2007; Katz et al., 2005).
Segundo Katz et al., o problema é que estes sites de informacao genérica sobre saude,
faceis de encontrar nesses motores de busca, sao sobretudo comerciais e muito centra-
lizados. Geralmente privilegiam a comunicagdo unidireccional e promovem pouco a
interactividade com o doente. A somar a estas premissas estao os sites governamentais,
onde a interactividade é ainda menor. Mas esta constatacdo de Katz et al. sobre o recur-
so preferencial aos motores de busca para pesquisar informagao sobre satide na Internet
¢ algo que se foi continuando a verificar ao longo dos ultimos anos, nomeadamente no

universo portugués (Espanha et al, 2011; Espanha, 2009b).

Quando nao ha um conhecimento prévio de sites fidveis para pesquisar informagao, os
motores de busca sdo o recurso mais rapido e facil. No entanto, a informac¢ao que apa-
rece destacada nos motores de busca ndo ¢ necessariamente, a mais importante, util e,
sobretudo a mais segura. Maria Jodo Cardoso', alerta para os perigos de uma excessiva
confianga nos motores de busca (M. J. Cardoso, 2012a). Neste tipo de meios de pesqui-
sa, como sdo exemplo o Google, o Yahoo ou o Sapo, os sites mais destacados sao aqueles
que sdo pagos para o efeito e os mais populares. Na pesquisa de informagao oncolégica
passa-se exactamente o mesmo. Cardoso salienta também que a informagao em por-
tugués sobre a doenga e os tipos de tratamento é bastante pobre e a pouca existente é
muito genérica, acrescentando muito pouco ao que um doente normalmente ja conhece
(M. J. Cardoso, 2012a). A informagdo mais completa e actual esta na grande maioria
em inglés, sobretudo em sites norte-americanos. A maior referéncia mundial apontada
pela classe médica é o site do National Cancer Institute. Este site disponibiliza infor-
magao abundante tanto para profissionais de saude como para doentes (M. J. Cardoso,
2012a). E para se ter uma ideia da sua importancia, os contetidos sobre a doenga que
estdo disponiveis em diversos sites nacionais de referéncia, como o da Liga Portuguesa

Contra o Cancro, o Info Cancro ou o Portal de Oncologia Portugués, sio baseados

! Maria Jodo Cardoso é médica-cirurgia, Presidente do centro de apoio Mama Help e responsavel pela
cirurgia na Unidade de Mama da Funda¢do Champalimaud.
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neste site norte-americano. No entanto, na linha da realidade nacional, os contetidos
disponibilizados nestes trés sites sio também pouco aprofundados. Esta falta de oferta
de informagdo mais aprofundada em portugués e a barreira da lingua (apesar de haver
cidadaos que dominam o inglés, a linguagem e os termos demasiado técnicos sdo uma
dificuldade acrescida e nem sempre ultrapassavel) levam a que a oferta de informagao

on-line segura e util seja, para maioria dos cidaddos portugueses, limitada.

No dominio da Internet mais interactiva, Katz et al. destacam o crescimento dos sites
pessoais, sobretudo os dos profissionais de saude. Contudo, para Sanchez (2002)?, cita-
do por Katz et al., “(...) a grande maioria dos Websites de médicos centra-se nas tacticas
de melhoria da pratica, em vez de num servigo especifico ao doente” (Katz et al., 2005,
p. 178). Nesta linha das ofertas on-line mais interactivas, importa realcar o email e os
grupos de discussao. Relativamente ao primeiro, muitos médicos nao utilizam o email
devido ao tempo que é despendido — na respectiva verificagdo, acesso e resposta —,
ndo ser compensatdrio. Isto para além das questdes de responsabilizacao e de confiden-
cialidade que também contribuem para este resultado. Quanto aos grupos de discussao,
estes revelam-se importantes, sobretudo nos beneficios socio-psicologicos e emocio-
nais, mas, segundo os autores, podem ser muito imprecisos, nas questoes do entendi-
mento clinico, o que podera resultar na adesao dos utilizadores a praticas prejudiciais

para a saude.

Ainda dentro deste campo da Internet mais interactiva, importa referir dados recentes
sobre a adesdao dos hospitais norte-americanos ao universo das redes sociais. Dados
recolhidos periodicamente por Edward Bennett (http://ebennett.org/hsnl) revelam
que nos Estados Unidos, em Outubro de 2011, 1229 hospitais utilizavam ferramentas
Web 2.0, onde se inclufam blogues, canais YouTube e os sites sociais Facebook, Twitter,
Linked In e Foursquare, num total de cerca de 4.118 meios de rede social (Bennett,
2011; Deloitte, 2011). Como salienta um estudo da Deloitte, para além dos numeros em
si, 0 que merece particular destaque é a adopgdo acelerada. O estudo demonstra essa
rapida adesao através da comparagdo dos numeros de Janeiro de 2010 (540 hospitais

e 1050 meios) com os de Novembro do mesmo ano (890 hospitais e mais de 2300

2 SANCHEZ, P. M. (2002), «Refocusing website marketing: Physician-patient relationships.» Health
Marketing Quarterly, 20(1): 37.
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meios), o que representa um crescimento, num periodo inferior a um ano, de 65% nos
hospitais que utilizavam ferramentas Web 2.0, e de 119% de meios de rede social usados
(Deloitte, 2011).

Um dos exemplos de boa exploragdo das ferramentas Web 2.0 que a Deloitte destaca é
o do Hospital St. Jude Children’s Research, em Memphis. Este hospital, que se dedica
a investigacdo e tratamento de criangas com cancro e outras doengas graves, tem
uma presenca alargada em redes sociais, e possibilita aos potenciais interessados uma
comunica¢do interactiva no Facebook, YouTube e Twitter (Bennett, 2011; Deloitte,
2011). Como aprofundaremos, em Portugal, a principal referéncia no uso das redes
sociais em termos oncoldgicos é o Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco
Gentil, que para além do seu site oficial, desenvolve também relevante actividade no
Facebook, Twitter, YouTube e Flickr.

Voltando ao artigo de Katz et al., estes autores, com base em diferentes estudos, consta-
taram que a informacdo procurada, tanto nos Estados Unidos como em outros paises,
parece ser maior do que a oferta util (Katz et al., 2005). A dispersdo da informagédo on-
-line, a falta de referéncias e a fraca cultura orientadora das instituicdes de satde aos
cidadaos parecem também contribuir para o agravamento deste défice entre a oferta e

a procura.

Na nossa perspectiva, a relacao entre o mundo fisico e o digital ndo deve ser negli-
genciada. Como defende Castells, estas duas realidades nao vivem separadas (Castells,
2001) e a resisténcia ao crescimento dos Novos Media pode causar, como alerta Clay
Shirky, graves consequéncias (Shirky, 2010). Uma desvalorizagdo da Internet por parte
dos responsaveis de saide pode potenciar um uso descontrolado e desprotegido dos
cidaddos deste meio (M. J. Cardoso, 2012a).

Gary Kreps® alerta para a importancia do desenvolvimento de estratégias de comunica-
¢ao de prevencao e controlo do cancro nas populagdes mais vulneraveis, nomeadamente
em pessoas com baixa escolaridade, mais pobres e marginalizadas da sociedade moder-

na (Kreps, 2012). Segundo Kreps, este tipo de individuos apresenta niveis alarmantes

* Gary Kreps ¢é Presidente do Departamento de Comunicagdo da Universidade George Mason e Director
do Centro de Comunica¢do em Saude e Risco da mesma Universidade.
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de morbidez, especialmente, em comparagao com a restante populacao (Kreps, 2012).
Como salienta o estudo de Espanha et al. “Contetidos de Saude On-Line” (Espanha,
Cardoso, & Neto, 2007), o estimulo a utilizagdo da Internet no campo da satude estd
dependente ndo s6 da qualidade e credibilidade dos conteudos, mas também na faci-
lidade sentida pelo cidaddo em utilizar e perceber os recursos disponiveis. Por isso, na
perspectiva destes autores, é necessario um didlogo constante entre o utilizador e os
responsaveis dos sifes, para que estes espagos nao se limitem a ser apenas informativos
e se consiga criar as condigdes necessdrias para o desenvolvimento de uma interacgao
efectiva. E, com isto, se consiga, simultaneamente, incentivar o cidaddo a usar estes
novos meios, incrementado gradualmente o papel da Internet no territério da saiude
(Espanha, Cardoso, & Neto, 2007).

Katz et al., no seu estudo, alertavam também ja para esta questdo da necessidade de

aproximar os novos meios digitais aos cidadaos, sobretudo aos mais excluidos:

“(...) apesar do desenvolvimento alargado de aplicagdes de e-saude na Internet,
estes recursos nao parecem estar acessiveis a (...) grandes grupos da sociedade
norte-americana. Nem parecem ser frequentemente reconhecidos, como uma
fonte de conhecimento médico nas comunidades e culturas que ja estdo muito
mais familiarizadas com a interac¢ao cara-a-cara com o médico. O desafio con-
tinua a ser entdo, criar sistemas de informagdo de satide acessiveis, em formatos
que se ajustem aos estilos de vida e escolhas dos grupos com défice destes servi-
¢os, motivar os prestadores de cuidados de saide a proporcionar encorajamento
pessoal para a informacao acerca da, utilizagdo de recursos on-line, e encorajar
estes grupos a desenvolverem conhecimento e vias de acessibilidade a Websites de
e-saude.” (Katz et al., 2005, p. 181)

Katz et al., reconhecem a impossibilidade de regular a contra-informacao*, defendendo
que asolugao podera estar no desenvolvimento de portais de saide seguros, devidamente
controlados, e na educagao dos cidadaos — sobretudo por intermédio da classe médica

— para a pesquisa segura de informacao.

* Por contra-informacdo entenda-se informagao dubia, pouco sustentada ou errdnea, apresentada ou
interpretada como sendo verdadeira.
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No entanto, relativamente a esta questdo da seguranca, importa perceber o problema
da educagiao tecnolodgica e da literacia. A educagdo tecnologica assume um papel cada
vez mais relevante no combate eficaz ao problema do “analfabetismo do século XXI”:
a infoexclusdo. Mas ela ndo ¢ determinada somente pela capacidade de aceder a infor-
magdo: tem também a ver com o dominio das destrezas necessarias para a enfrentar. E
aqui, Portugal tem um longo caminho a percorrer, como comprovam os baixos niveis
de literacia nacionais. No ranking de literacia digital (e-readiness) do Economist Intelli-
gence Unit, realizado em 2007, Portugal ocupava o 27° lugar em 69 paises. No primeiro
lugar encontra-se a Dinamarca, seguida dos Estados Unidos, Suécia, Hong Kong, Suiga

e em ultimo lugar, o Irdo (Teixeira, 2007).

O projecto “Inclusdo e Participag¢ao Digital™, coordenado por Cristina Ponte, revela
que apesar de Portugal ter progredido muito nos ultimos anos no que diz respeito a
infra-estruturas tecnoldgicas e no acesso a meios digitais, essa facilidade no acesso, nao
se traduziu num uso frequente da Internet por parte das criangas, jovens e respectivas
familias. O estudo revela também que sdo os mais jovens quem mais usam as novas
tecnologias (Ponte, 2011). Como refere Ponte, em 2005, houve um grande investimento
nas infra-estruturas tecnoldgicas, na banda larga das escolas e foi possivel que as fami-
lias adquirissem computadores a baixo custo, e isso fez com que em termos europeus,
Portugal passasse a ser o pais com mais criangas que possuem um computador portatil.
No entanto, a investigadora salienta que embora se tenha avangado substancialmente
no que diz respeito ao acesso a Internet, as criangas portuguesas estao entre os europeus
que menos utilizam regularmente a Internet. Apenas 55% das criangas afirmam usa-la
todos ou quase todos os dias. Este baixa utilizacdo da Internet também se verifica no
caso dos pais, onde apenas um ter¢o o faz com frequéncia, revela o estudo (Ponte, 2011).
Os resultados apresentados mostram que nio bastam bons meios tecnolégicos para
combater o problema. E necessdrio um trabalho que estimule a aprendizagem digital
(saber usar os meios e aplicagdes digitais) e a aprendizagem informacional (aquisigdo de
competéncias que permitam saber analisar e usar critica e criteriosamente informacéo).
Por isso, é necessario melhorar a qualidade da educagéo digital e o seu acesso, sobretudo

7 .

® “Inclusao e Participagdo Digital” ¢ um projecto de investigagao financiado pela Fundagao para a Ciéncia e
Tecnologia e coordenado por Cristina Ponte. E um estudo feito em parceria entre a Faculdade de Ciéncias
Sociais e Humanas (Lisboa), a Faculdade de Letras da Universidade do Porto e a Universidade do Texas

(Austin). Mais informagoes estdo disponiveis no sife oficial do projecto em http://digital_inclusion.up.pt.
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aos mais excluidos. Dessa forma, estar-se-a a contribuir para uma maior inclusdo digi-
tal e, indissociavelmente, para uma maior inclusdo social e combate a desigualdade de
oportunidades (Conferéncia Diversidade Digital, 2011; Ponte, 2009, 2011).

Com base em vérios dados, Katz et al. verificam que o nivel educacional tem corres-
pondéncia com a utilizagdo da Internet — conclusdo que ¢ assim convergente com o
estudo supracitado de Cristina Ponte. Os autores destacam o estudo de Kakai ef al.®, que
descobriram que as pessoas com maior formagao educacional preferem a informagao
mais cientifica, rigorosa e actualizada, e em meios como a Internet, ao passo que as com
menor formagio preferem a informacéo através dos mass media e pessoal, argumentan-

do com o gosto pela abordagem humana (Katz et al., 2005).

Por fim, Katz et al. defendem que as aplicagdes unidireccionais continuam “(...) a ter
sucesso até determinado nivel” (Katz et al., 2005, p. 189). Para além disso, estudos e ex-
periéncias demonstram uma solicitagao dos doentes para a comunicagdo bidireccional
(Katz et al., 2005). Em convergéncia com as ideias base da presente investigagdo, os au-
tores calculam que as aplicagdes descentralizadas e interactivas, como a Internet estao
a atingir um papel consideravel nos cuidados de satde. Para Castells (Castells, 2007b),
as transformagdes a que estamos a assistir nao sao apenas tecnoldgicas, mas também
sociais. E uma sociedade cada vez mais em rede que esté a construir um novo modelo
de si mesma, que se baseia numa maior capacidade de escolha e de autonomia (Castells,
2007b; Espanha, 2009b).

Segundo Cardoso ef al., na nova era digital tém-se desenvolvido novos habitos de con-
sumo de informacdo. O aumento das potencialidades de participagao e interactividade
levou a que muitos considerassem que a participagdo deixou de ser uma possibilidade,
mas sim uma necessidade — sobretudo nas geragdes mais jovens (G. Cardoso, Espanha,
& Aratjo, 2009).

¢ KAKAI H., MASKARINEC, G., SHUMAY, D. M., TATSUMURA, Y., & TASAK]I, K. (2003), «Ethnic
differences in choices of health information by cancer patients using complementary and alternative
medicine: An exploratory study with correspondence analysis.» Social Science & Medicine, 56(4): 851-862.
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2.1. O caso portugueés

Para uma primeira compreensao do caso portugués, basear-nos-emos, principalmente,
nos estudos de Rita Espanha na area da satde, incluindo o recente relatério do Projecto
SER (A Saude em Rede), do Centro de Investigagdo e Estudos em Sociologia e apoiado
pelo Servigo de Satude e Desenvolvimento da Fundagao Calouste Gulbenkian, coorde-
nado por esta autora. Saliente-se que o recurso abundante a Rita Espanha se deve ao
facto de ser, até ao momento, a autora que mais se tem dedicado, de modo aprofundado,

ao estudo da comunicagdo na saude portuguesa.

Para Espanha, a gestao da saude individual nunca envolveu tanta informagao, e em tao
variadas fontes, como actualmente. E nesta proliferacao de meios, a Internet assume um
papel central. Nos Estados Unidos, tendo em conta os dados do World Internet Project
(University of Southern California), a procura de informagdo médica na Internet ¢ a
sétima actividade mais comum. Em 2004, 50,6% dos cibernautas norte-americanos afir-
maram ter acedido a informagao sobre saide. Em Portugal, tem-se também assistido
a um aumento significativo nas pesquisas sobre saide na Internet” (Espanha, 2009b),
contudo, o cruzamento de dados recentes levaram Espanha a considerar que, apesar de
terem um peso crescente, as aprendizagens em saude por intermédio das novas tecno-
logias nao tém conduzido a uma reconfiguragio das fontes de informagcéo ja instituidas,
nem da relagdo que os individuos estabelecem com os sistemas de saide. Mesmo entre
os que mais dependem da Internet, a autonomia deste recurso ndo substitui nem con-
corre com os conhecimentos transmitidos pelos profissionais de satide ou pelas pessoas

mais proximas (Espanha, 2009b).

Para Shashank M. Akerkar e Lata S. Bichile, citados por Espanha, a confianga entre o
profissional de saude (principalmente o médico) e o utente ou paciente, ja nao assenta
numa atitude subserviente deste tltimo. Nas palavras dos proprios autores: a “confian-
¢a cega esta a ser substituida por confian¢a informada” (Espanha, 2009b, p. 4). Estas
ideias vao ao encontro das de Harold Innis e Neil Postman, quando nos falam dos “mo-

nopolios do conhecimento” criados pelas tecnologias e como estas podem afectar o

7 Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE), recolhidos entre 2003 e 2007, apresentados
pela autora.
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monopolio do conhecimento tradicional (Albino, Martins, & Teixeira, 2010; Postman,
1994). Para Espanha, esta realidade tem vindo a tornar o conceito de autonomia cada
vez mais importante nos cuidados de saude contemporéineos, incentivando o individuo
a uma maior autonomia e responsabiliza¢ao no que diz respeito a sua saide. Ana Paula
Harfouche® afirma que se estd a assistir a mais profunda transformagao no sistema do

conhecimento mundial no campo da saide (Harfouche, 2010):

“Esta avalanche de informagao, alguma ma informagao ou até informacao lixo
que ¢ destinada aos individuos, varia em termos de objectividade e credibilida-
de, mas sem duvida que direcciona cada vez mais a atengdo do publico para os
assuntos relacionados com a saude, alterando a tradicional relacdo entre médicos
e doentes (relagdo de agéncia), promovendo uma atitude de maior iniciativa por

parte dos doentes.” (Harfouche, 2010)

O cidadao apoiado pela informagdo (ou pela perigosa contra-informa¢ao) que a
tecnologia Internet lhe oferece, faz com que a probabilidade de confronto com o
médico — que vé o exclusivo do conhecimento diminuido em favor da tecnologia —

Seja maior.

Espanha acrescenta ainda que a nogdo de “utente informado” é cada vez maior e tem
vindo a suscitar nos diversos debates esta questao do “desafio” a autoridade dos médicos

por parte dos utentes (Espanha et al, 2011; Espanha, 2009b, 2009¢).

Os diversos actores da satde (médicos, farmacéuticos, investigadores, instituicdes e
utentes) véem-se assim confrontados com uma nova realidade, que é motivo de reflexao
sobre a qualidade da informagédo on-line e as suas consequéncias. Isto obriga a que os
varios agentes da saiide repensem a sua relacdo com o utente, ndo ignorando o protago-

nismo que outras fontes de informacdo vao gradualmente ganhando.

“Os individuos com mais qualificagdes académicas sdo aqueles que, indepen-

dentemente da idade ou do sexo, se apresentam em melhores condigdes para

’

8 Ana Paula Harfouche é investigadora e administradora hospitalar da area financeira no Instituto

Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil.
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procurar e interpretar fontes alternativas de informa¢ao médica. Aqueles que nao
dispoem de literacias significativas acabam por se encontrar numa situagao de
maior dependéncia face as indicagoes dos especialistas, ndo necessariamente por
confian¢a na medicina ou nas suas institui¢des, mas essencialmente por dificul-
dade de controlo e valida¢do da informagdo em causa. Poderdo estar assim tam-
bém mais vulneraveis a indicagdes ndo fundamentadas veiculadas por quaisquer

outros agentes.” (Espanha, 2009b, p. 6)

Também no caso portugués se verifica a importancia do nivel de educagdo académica
do individuo, para gerir a seu favor o uso das novas tecnologias. Apesar da crescente de-
mocratiza¢ao dos meios, o problema da acessibilidade, esta longe de ser o tinico motivo
de preocupacdo. Dai ser relevante salientar, também no campo da satide nacional, a ne-
cessidade de existir um pensamento direccionado para uma tecnologia humanamente
responsavel e devidamente enquadrada com o contexto local (Katz et al., 2005; Lanier,
2011; Postman, 1994).

A Internet ainda aparece de forma discreta, como alternativa aos métodos tradicionais
de procura de informagido no campo da satde. Contudo, os dados de Dezembro de
2008 da Comissao Europeia indicam-nos que o principal motivo de ligacdo a Internet
por parte dos portugueses é a procura de informacédo sobre saide. Acrescenta-se a este
facto o de os utilizadores serem em geral mais jovens, mais qualificados, e com ten-
déncia para aumentarem. A faixa etdria situa-se sobretudo entre os 25 e os 50 anos, o
que corresponde a um conjunto de individuos ndo sé com maior acesso e capacidade
de utiliza¢ao das TIC’s, mas também em idades com um maior grau de propensao ao

aparecimento de doencas (Espanha, 2009b).

Para Espanha, estes dados reforcam a ideia de que é importante e util pensar no poten-
cial da Internet nesta area da saide, onde ainda se verifica um fraco aproveitamento
deste meio. Esta ideia de aumento da importéncia da Internet aparece associada nao ao
desaparecimento dos media tradicionais, mas pela sua organizag¢ao em rede e ao criar as
pontes necessarias entre os velhos e os novos media. A Internet constitui-se assim como
um elemento central no novo sistema dos media, pelo facto de ser, simultaneamente,
um meio de comunicagdo de massas e um meio de comunicagédo interpessoal (Espanha,
2009b).
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Cardoso et al., defendem que passamos de um modelo de comunica¢ao em massa para
um novo modelo de comunicagdo em rede. Um modelo que combina diversos media e
que cada individuo adapta aos seus interesses, num processo que ¢ de maior autonomia
(G. Cardoso et al., 2009).

Segundo Espanha, a principal alteracdo que a mediagao introduziu no campo da sau-
de, foi o abandono de uma relag¢ao construida apenas a partir da interac¢ao paciente-
-profissional de satide, para uma relagao mais ampla, construida a partir de multiplas
interacgoes, tanto face-a-face como mediadas, com multiplas tecnologias que facilitam
0 acesso a profissionais de saude e a informagdes sobre satide. Nesta nova realidade da
sociedade em rede e da mediagao, assiste-se ao surgir de um contexto de autonomia que
abarca todas as areas de ac¢do dos cidadaos, levando assim a construir os fundamentos
para a passagem de um utente informado para um cidadao informado. Tal como em
outras dreas do quotidiano, a saide deixou de ser imune ao contexto social da era da

informacéo e da sociedade em rede (Espanha, 2009b).

A autora conclui assim, que a constru¢ao destes projectos de autonomia no campo
da saude esta apoiada na possibilidade de adquirir informagao e conhecimento, mas
também na interac¢do com outros cidadaos, especialistas ou ndo. E neste contexto, a
producdo de informagdo baseada na experiéncia, através e gracas aos media, é uma
das caracteristicas da relagdo que os cidaddos (e ndo apenas enquanto pacientes)

desenvolvem com a area da satide na sociedade portuguesa (Espanha, 2009b).

A percepgao de cidadao informado é de particular importancia, porque sustenta a
ideia de se alargar o campo da satude a territorios mais vastos como os da cidadania
e da solidariedade. No contexto actual da sociedade em rede, circunscrever o campo
da saude a perspectiva clinica deixa de fazer sentido. A autonomia e liberdade dos
media participativos pode ser pensada como uma oportunidade de estimular e
promover a participacao dos cidadaos e criar as mais variadas solugdes que ajudem no
combate a causa oncoldgica. Um trabalho conjunto com as institui¢des, potenciando o
conhecimento, a experiéncia, a legitimidade das acgdes e a capacidade de mobilizagao.
Capacidade essa, que as instituigdes possuem e que sao pegas basilares no sentido da

construcao de solugdes que déem maior garantia de reais resultados praticos.

40



CAPITULO 2 | A SAUDE NA NOVA ERA DA INFORMACAQ

Importa, contudo, esclarecer a amplitude do conceito de autonomia e dos seus terri-
torios de acgdo: o clinico (entenda-se os temas que se relacionam directamente com a
saide do cidadio, como sobre a doenca, os tratamentos, a medicagdo ou as terapias) e
o ndo-clinico (solidariedade, prevencao, educagio, informacao e os servigos de satde).
No primeiro, o clinico, a autonomia nao pretende significar uma gestao da doenga fora
do sistema pericial médico e cientifico (embora se assuma que o recurso a informa-
¢do fora deste sistema pericial possa ser crescente), mas sim, defender a hipotese de
uma maior abertura e informagdo dentro do campo cientifico que possibilite um maior
conhecimento do cidadao, que lhe permita uma escolha livre e com responsabilidade
informada. Relativamente ao nao-clinico entenda-se a possibilidade de maior abertura,

ndo limitado as institui¢des e aos profissionais de satude.

No entanto, este conceito de cidadao informado avangado por Espanha, bem como o
conceito de direito a autonomia e liberdade de opgao nos cuidados de satde, permanece
um tema complexo e pouco consensual. A evolugdo dos processos de autonomia sao
multidisciplinares e ndo se limitam, apenas, as oportunidades oferecidas pelo o univer-
so da Internet. E importante perceber como funciona o prdprio Sistema Nacional de
Satde (SNS) nesta questao da liberdade de opg¢do nos cuidados de satde, e se ha uma

ligacdo entre o que se passa no mundo fisico e o que se passa no mundo digital on-line.

Tem sido visivel uma crescente preocupagiao do SNS na centralizagdo do sistema no
utente. Mas até que ponto essa centraliza¢ao se traduz numa maior liberdade de escolha
dos cidaddos no que diz respeito aos cuidados de saude? Estdo criadas as condi¢des
necessarias para o desenvolvimento e potenciagdo dos processos de autonomia (tanto

tisica como digital)? Que duvidas pode esta liberdade levantar?

2.1.1. A liberdade de escolha em Satade

Como real¢a Adalberto Campos Fernandes, a liberdade de escolha em saude é um tema
muito complexo onde ndo se encontram respostas simples e directas. No entanto, ha um
consensual reconhecimento sobre a importancia de envolver o cidadao nas decisdes que

dizem respeito a sua propria saude (Fernandes et al., 2011).
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No terceiro numero da Revista “Saude e Sociedade”, coordenado por Fernandes, o
problema da autonomia foi motivo de reflexdo, reunindo um conjunto de figuras da
sociedade portuguesa ligadas ao sector da satde, com o objectivo de discutirem o tema
“Liberdade de Escolha em Saude: Utopia ou Realidade” Embora seja uma discussao
que se centra no contexto do funcionamento geral do sistema de saide portugués, e
ndo em particular na oncologia nem na problematica dos Media Digitais, ha pontos
que merecem uma abordagem, porque ajudam a perceber o funcionamento do sistema
e a identificar os seus problemas e limitagdes, que tém dificultado (ou impedido)
a construcgdo de processos de autonomia. Contudo, o possivel contributo dos meios
digitais nesta questao da liberdade de escolha é abordado por autores como o médico

Daniel Serrao’ e o professor Francisco Velez Roxo'.

Como esclarece Filipe Simoes de Almeida (partner da Deloitte) a liberdade de escolha
na satde ja é uma realidade, mas limita-se aos cidadaos com capacidade financeira para
suportar custos acrescidos. Este autor, bem como Florindo Esperancinha, Presidente do
Colégio de Oftamologia da Ordem dos Médicos, explicam como se divide a liberdade
do mercado da saude nacional. E uma divisdo feita em trés tipos: a livre (para quem
paga os cuidados de satide directamente); a condicionada (para quem tem seguros de
saide ou subsistemas de saide); e a limitada (para os beneficidrios do Servigo Nacional
de Saude (SNS) (Fernandes et al., 2011).

Segundo Almeida, a liberdade de escolha é benéfica ndo sé porque da o direito de esco-
lha ao cidadao sobre onde e por quem quer ser tratado, mas também porque incentiva
uma melhoria continua dos prestadores de cuidados de satde. Igual ponto de vista é
tido pelo médico Anténio Alvim, para quem s6 a liberdade de escolha permite uma
competi¢do por clientes, e que, segundo o proprio, é um elemento enérgico que obriga

uma permanente melhoria.

Para Daniel Serrao, em Portugal ha uma oferta diversificada de cuidados de saide. No

entanto, isto ndo é sinénimo de liberdade de escolha. Serrdao nega a existéncia dessa

 Daniel Serrio ¢ médico e Professor Convidado do Instituto de Bioética da Universidade Catolica
Portuguesa.

10 Francisco Velez Roxo é Professor Auxiliar Convidado da Universidade Catdlica Portuguesa de Lisboa e
Coordenador dos programas da drea de Gestdo em Saude.

42



CAPITULO 2 | A SAUDE NA NOVA ERA DA INFORMACAQ

liberdade, considerando que o acesso ao SNS é burocraticamente controlado, nédo

possibilitando ao cidadao a existéncia de uma grande margem de opgao.

Francisco Velez Roxo acrescenta ainda que, embora se constate a existéncia de um com-
pleto enquadramento legal sobre os Direitos e Deveres do Cidadao, como demonstram
os documentos preparatdrios do Plano Nacional de Saude (2011-2016), tal nao ¢é sufi-
ciente para garantir uma boa qualidade com baixos custos no sistema de satide. Roxo,
alerta para o facto de existir muita burocracia legislativa e inércia que sdo impeditivos

de uma efectiva liberdade de escolha em satde.

Almeida e Serrdo convergem na ideia de que, apesar de haver uma inten¢do do SNS de
uma liberdade de escolha, na prética isso nao acontece porque a escolha é limitada a
zona de influéncia territorial definida para os prestadores (salvo os casos de urgéncia) e

pela rede de referenciagao.

Esta impossibilidade de livre escolha do médico resulta, segundo Serrao, em incon-
venientes e prejuizos para o doente, para o médico e para a qualidade ética da rela-
¢do entre ambos. Para além de implicar, como defende Almeida, que nao haja também
uma verdadeira concorréncia entre prestadores de cuidados de saude (Fernandes et al.,
2011). Contudo, para este autor, a desejada evolugao no sentido da liberdade no SNS,
devera se feita com prudéncia por causa do risco de aumento da despesa total (Fernan-
des et al., 2011).

Este problema da sustentabilidade na satide — cada vez mais agravada pelo o cenario
de crise economica global — é uma preocupagdo presente e manifestada também por
outros autores, como, José Mendes Ribeiro, Anténio Alvim, Florindo Esperancilha
ou Pedro Canas Mendes (Fernandes et al., 2011). E, de facto, ¢ um problema grave,
como demonstra o estudo da Deloitte “Satide em Analise — Uma visdo para o futuro,
apresentado em 2011. O mesmo, refere que apesar dos ultimos dez anos Portugal ter
registado uma melhoria dos seus indicadores de satde, foram identificados problemas
criticos que ameagam o futuro do sector, nomeadamente a insustentabilidade financeira
do sistema (Deloitte, 2011).

Como recorda Gentil Martins, a propria Ministra da Saude (a data) Ana Jorge chegou

a afirmar que a liberdade de escolha ¢ incompativel com o actual SNS (Fernandes et al.,
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2011). Para Ana Jorge, a livre escolha poderia contribuir para a desestruturagao do SNS.
Nas palavras da ex-ministra: “o financiamento do SNS é assente nos impostos pagos
pelos portugueses e por isso mesmo exige-se cada vez mais rigor na gestdo’, acrescen-
tando ainda que ha uma “grande preocupacgao pela sustentabilidade do SNS que nao se
resume apenas a uma equagao financeira’, mas que é preciso “saber utilizar bem os re-
cursos disponiveis” (TSE 2010). Para além de se perceber que esta questdo da liberdade
¢é também, inevitavelmente, politica, fica patente que o problema da sustentabilidade é
uma forte barreira a construcao de um sistema centralizado numa maior autonomia

do utente.

Daniel Serrio defende a utilizacdo de meios de comunica¢ao informatizados como uma

possivel solugao para desbloquear o problema burocratico e administrativo do SNS:

“a informatizagao global de todos os procedimentos, da informagdo a decisao,
tornaria possivel a escolha do médico pelo doente, a partir de um didlogo em
tempo real. Hoje, (...) um médico pode conhecer muitos dados do seu doente,
num equipamento sem fios que ele consulta em qualquer lugar e a qualquer hora
e lhe permite decidir uma terapéutica em dialogo electrénico com o doente (...)”
(Fernandes et al., 2011, p. 37)

No entanto, clarifica que com este ponto de vista ndo esta a defender o fim do essencial
contacto e didlogo singular entre o doente e o0 médico. A vantagem da informatizagao
global reside, por exemplo, na possibilidade de circulagdo em toda a rede interna (ou
seja, de uma intranet) de um s6 processo clinico, o que permite ao cidadao estar em
condi¢des de mais facilmente escolher onde e por quem quer ser tratado (Fernandes et
al., 2011).

Velez Roxo fala “de uma invasdo” das plataformas sociais Web 2.0 e de como elas permi-
tem construir novos caminhos, alertando contudo para o perigo de se cair em utopias
excessivas. O autor chama a atengdo para o aparecimento de um conjunto de ferramen-

tas, como o Practice Fusion'!, o Surveyor Health'? ou os casos mais experimentais como

1 O Practice Fusion ¢ uma aplicagio gratuita on-line de registos de saude electronico, dirigido a médicos.

Estd disponivel em www.practicefusion.com.

2.0 Surveyor Health é uma plataforma interactiva de informagao sobre medicamentos. Esta disponivel
em www.surveyorhealth.com.
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¢ o HelloHealth.com, que, na sua opinido, tém vindo a provar que a liberdade de esco-

lha podera comegar a ganhar novos contornos e a tragar novas realidades.

Ele enfatiza igualmente o alto investimento realizado nos ultimos dez anos, no sistema
inglés NHS, para modernizar o servi¢o de saude. Parte visivel da eficicia desse inves-
timento sdo as plataformas NHS Choices e NHS Direct, claramente centralizadas na
liberdade de escolha do cidadao. Contudo, Velez Roxo levanta algumas reservas ao uso
da Internet para as questdes da satude, devido ao eterno problema da propriedade da

informacéo e da privacidade (Fernandes et al., 2011).

Nesta discussdo sobre a liberdade de op¢ao, compreende-se a importancia de envolver
o utente nos processos de escolha. No entanto, fica patente que tal s6 é possivel fora do
sistema publico. O que, naturalmente, dificulta o exercicio de uma cidadania activa no
campo da saude, em que a autonomia e o empowerment' (Friedmann, 1996) do cida-
dao, para além do conhecimento e da informagéo, sdo palavras-chave, como defende
Rita Espanha (Espanha, 2010). Percebe-se, assim, que ainda ha muito a fazer no campo

da autonomia no acesso aos cuidados da satude.

Nao surpreende, por isso, que haja também um fraco aproveitamento da Internet em
espagos on-line nacionais que promovam uma maior aproximagao e interac¢ao do ci-
dadao com o SNS, que potenciem a liberdade de escolha. Isto sucede em contraste com
aquilo a que assistimos em paises como a Inglaterra ou os Estados Unidos, onde ha uma

forte aposta nas ferramentas Web 2.0.

13 O HelloHealth.com é um site de prestacao de cuidados de saide on-line. A comunicagio entre o médico
e os paciente é feita através da plataforma e do uso de meios como a video-conferéncia, o email ou telefone.

Esta disponivel em http://hellohealth.com.

4 Para a socitloga e investigadora Carla Pinto, empowerment pode ser definido como “um processo
de reconhecimento, criagdo e utilizagdo de recursos e de instrumentos pelos individuos, grupos e
comunidades, em si mesmos e no meio envolvente, que se traduz num acréscimo de poder - psicologico,
sécio-cultural, politico e econémico — que permite a estes sujeitos aumentar a eficacia do exercicio da sua
cidadania” (Pinto, 1998). Num processo de empowerment parte-se do principio da delega¢ao de poderes,
possibilitando ao individuo o direito a informagao, que lhe permita decidir de forma livre e auténoma e
assim participar activa e responsavelmente.
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Refira-se, contudo, um exemplo portugués, o Plano Nacional de Satde 2011-2016,
um projecto com visibilidade, presenca nas redes sociais, e que no proprio site (Www.
acs.min-saude.pt/pns2011-2016) disponibiliza informac¢do completa sobre o plano e
convida os cidadaos a discussao e a serem parte activa no processo de desenvolvimento
(Deloitte, 2011; A. C. d. Saude, 2011).

Como constataremos, apesar do continuo crescimento de meios e de informagao on-
-line sobre satde, nao se verifica ainda uma autonomia dos cidadaos por intermédio do
uso da Internet. No entanto, devido aos utentes estarem cada vez mais informados, as
davidas e os pedidos de esclarecimento aos médicos tendem a ser maiores. Esta inércia
e fraca resposta do SNS e das institui¢des a estes novos canais de informagao poderao
ser prejudicais a relagao entre o médico e o paciente, correndo-se o risco de acontece-

rem mais conflitos como o que sucedeu entre a familia da Safira Iris e o IPO de Lisboa.

Este caso ¢é relevante ndo s6 porque demonstra esta maior probabilidade de conflito,
(devido as pessoas poderem estar mais informadas, independentemente de bem ou mal
informadas), mas também porque ajuda a perceber que o sistema é complexo e que
abrange questdes ndo so clinicas mas também legais, éticas, econdmicas e, até mesmo,

politicas.

2.1.2. O caso da Safira Iris

Em 2010, Safira Iris, de 4 anos, foi diagnosticado um tumor raro no rim, designado
por Wilms (Serra, 2011a). Safira fez 4 sessdes de quimioterapia antes da operagdo ao
rim, que realizou em Agosto de 2010, onde o tumor foi removido com sucesso. Mas a
andlise biologica decretou que 95% das células tumorais estavam activas. O Instituto
Portugués de Oncologia de Lisboa prescreveu um novo pacote de tratamento de
quimioterapia, de 27 sessdes, com trés drogas diferentes — e uma delas, a doxorubicina,
extremamente agressiva (Coelho, 2011; Fonseca, 2011). Os efeitos secundarios descritos
deste tratamento levaram os pais, Gabriel Mateus e Gabriela Freitas, a procurar outras
alternativas. Pesquisaram entdo, novas possibilidades que garantissem os mesmos
resultados de cura sem as eventuais consequéncias para a saide a longo prazo que
representava o tratamento proposto devido a grande toxicidade dos farmacos utilizados
(Mateus, 2012a).
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Entrevistamos Gabriel Mateus para averiguar como foi gerida pela familia todo o
processo (clinico, cientifico e legal) e compreender as dificuldades sentidas na sua luta

por uma liberdade de escolha informada.

Mateus salienta que, desde a data do diagndstico da doenga, foi desenvolvida uma re-
gular pesquisa sobre a mesma, tendo sido amplamente intensificada quando decidiram
ndo aceitar o tratamento proposto pelo IPO, que lhes apresentava uma taxa de 95%"
de hipoteses de sobrevivéncia. Comegaram entdo por procurar os estudos que susten-
tavam o protocolo clinico europeu seguido pelo IPO, descobrindo e interpretando os
resultados como sendo pouco so6lidos (Mateus, 2012a). Nuno Franco, padrasto de Safira
que tem lutado contra a doenga ao lado dos pais, considera que a amostra nao ¢é cienti-

ficamente séria.

Franco, que é professor universitario de matematica, argumenta que a amostra se baseia
em apenas onze casos, em que cinco recairam (e dois faleceram) depois da quimiotera-
pia operatdria (Coelho, 2011; Fonseca, 2011). Por isso, nos tais 95%, que correspondem
as nove criangas que resistiram, a resposta da quimioterapia foi limitada em pratica-
mente metade dos casos (SIC, 2011b). Nuno Miranda, director clinico do IPO, desvalo-
rizou a fragilidade da amostra, defendendo que, com a quimioterapia, Safira poderia ter

uma alta probabilidade de cura (Fonseca, 2011).

A familia da menina, para além de acreditar pouco nos dados estatisticos apresentados
pelos médicos, receava pela qualidade de vida a curto e longo prazo e nos possiveis
efeitos secundarios (problemas cardiacos, infertilidade e insuficiéncia renal, entre

outros).

“O mais grave é que s6 tivemos conhecimento dessas consequéncias lendo estudos
complexos e arrancando a muito custo alguns esclarecimentos aos médicos,
quando nos deveria ter sido tudo explicado a partida, para que pudéssemos, de
facto, dar um consentimento informado” (Mateus in Fonseca, 2011)

Gabriel Mateus

15 Este valor de 95% de probabilidade de cura foi posteriormente rectificado tendo sido apresentado entdo
uma taxa de 80%.
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O pai de Safira enfatiza a importancia de os pais poderem participar na decisdao do
tratamento, comegando por questionar o verdadeiro uso que se faz do “consentimento
informado”. Segundo Gabriel Mateus, este acordo, que esta previsto na lei, implica que
o consentimento formalizado ao técnico ou ao médico que o esta a propor, seja feito de-
pois de os pais serem devida e completamente informados. No entanto, Mateus defende
que na pratica ndo é isso que normalmente acontece. Tal como aconteceu no seu caso,
a informacao apresentada ¢ geralmente incompleta e a discussdo e a possibilidade de

alternativas é pouco aceite (Visao, 2011).

A directora da pediatria do IPO de Lisboa, Filomena Pereira, reconhece que a pratica
corrente nao ¢ transmitir toda a informagao aos pais, alegando que isso poderia ser
muito violento para estes (Coelho, 2011; Fonseca, 2011). Miguel Oliveira da Silva,
Presidente do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncia da Vida (CNECV), esclarece
que a obrigacdo do médico ¢ saber dialogar com quem vai assinar o consentimento
informado, e conseguir quanto possivel — o que nem sempre ¢ facil, ressalva —,
clarificar e traduzir a linguagem cientifica, de modo a que as pessoas consigam
perceber aquilo que é proposto. No entanto, Oliveira da Silva, em convergéncia com
Gabriel Mateus, reconhece que “a pratica do consentimento informado em Portugal é
muito pobre, muito insuficiente, muito limitada e muitas vezes ¢ feita, sobretudo, para
defesa da instituicao e dos médicos e ndo aquilo que deveria ser: como instrumento de
dialogo” (Coelho, 2011).

Como foi referido, a familia de Safira ndo aceitou o tratamento e pediu um tempo para
reflexdo ao IPO para estudarem possiveis alternativas. Foi entdo que encontraram o
caso da australiana Laura Boomsma que, dez anos antes, tivera o mesmo tumor da
Safira, no mesmo rim e na mesma idade (Fonseca, 2011). Os pais de Laura recusaram
o tratamento pods-operatério de quimioterapia, e venceram uma batalha legal, pelo
direito a livre opgao do tratamento. Segundo noticia a revista Visao, foi um caso tinico
no mundo. Laura viajou para Inglaterra onde foi acompanhada pelo médico Julian

Kenyon, mantendo-se, dez anos depois, bem de satde (Fonseca, 2011).
A familia da Safira comunicou ao IPO de Lisboa a opgao por um tratamento diferente

do proposto por este hospital, numa reunido que revelou veementemente diferencas in-

concilidveis. Foi entao que descobriram que legalmente essa opgao nao podia ser feita.
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Como lamenta Gabriel Mateus, isto significa que, na pratica, estavam a ser obrigados
assinar um documento com o qual ndo concordavam e pelo qual ndo se queriam res-
ponsabilizar (Fonseca, 2011). Para Oliveira da Silva, neste caso da Safira, deveria ter
existido mais respeito pela op¢ao dos pais de escolherem um outro tratamento, con-
siderando que “ndo se tratava de recusar o tratamento convencional e ficar a espera
de um milagre, mas de optar por outro, dito alternativo, sobre o qual a maioria dos
médicos tem uma grande ignorancia e um desprezo quase arrogante” (Fonseca, 2011).
Oliveira da Silva ressalva, no entanto, que o ideal seria poder comparar as duas hipo-
teses (Coelho, 2011).

A recusa do tratamento provocou uma batalha legal com o IPO, levando a familia a
sair de casa e a deslocar-se constantemente pelo pais e pelo estrangeiro, com o receio
de serem notificados e perderem a guarda da filha. Deslocaram-se entdo para Londres
e depois para a Alemanha, onde seguiram uma terapia com células dendriticas, pro-
posto por Julian Kenyon. No entanto, a investigacdo que teve por base este tipo de tra-
tamento assegurou ao investigador Ralph Steiman o Prémio Nobel da Medicina 2011.
E importante sublinhar que o Nobel foi entregue ja depois da decisio dos pais, mas,
inevitavelmente, acabou por ajudar a dar maior legitimidade e visibilidade a luta dos

pais da Safira.

Apos cinco meses de luta judicial, o IPO desistiu do processo e 0 mesmo acabou por ser
arquivado pouco tempo depois. Resolvido o problema legal, Safira e os pais partiram
para Alemanha onde continuaram o tratamento proposto. Nuno Miranda, director
clinico do IPO de Lisboa, admite que os estudos sio muito promissores, mas apenas

em ratos, desconhecendo a eficicia em seres humanos (Coelho, 2011; Fonseca, 2011).

Safira reagiu bem aos tratamentos e, segundo o prognoéstico de Julian Kenyon, esta em
total remissdo e nao acredita que havera recaidas, embora saliente nao haver ainda estu-
dos cientificos suficientes para sustentar, com seguranga, tal afirmacdo. Kenyon é uma
referéncia na aplicagdo de terapias ndo convencionais ao tratamento do cancro. Apesar
dos bons resultados que se vao obtendo, as barreiras do financiamento sdao um forte
impedimento para que estes tratamentos sejam mais estudados e as vacinas das células

dendriticas possam ser patenteadas, argumenta Kenyon (Coelho, 2011).
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O maior acesso a informagao, permitido pelas novas tecnologias, leva a que os cidadaos
questionem cada vez mais as opg¢des terapéuticas e os conflitos acontegam mais facil-
mente, embora com recurso a tribunal, o caso da Safira tivesse sido o primeiro (Fonse-
ca, 2011). Este incidente provocou reacgdes em pessoas de diferentes areas. Rui Rangel,
Juiz Desembargador, considera que o debate sobre as virtudes da medicina alternativa
“é frouxo e inconsciente” (Rangel, 2011) e que ainda existe um elevado preconceito que
se reflecte também na propria lei relativamente ao consentimento informado. Esta lei
¢, segundo este juiz, praticamente inexistente, e a existente é desadequada. Apesar de
reconhecer os muitos méritos cientificos da medicina convencional, Rangel considera
que existe uma cultura de arrogéncia, por muitos médicos considerarem ser a tnica via
possivel, mas que, segundo ele, esta cada vez mais a ser posta em causa. Para este Juiz,
existe um forte l6bi que tem impedido, em termos legislativos, de se ir mais longe no
reconhecimento e na validagao destes novos saberes e que é necessario inverter a situ-
acao, para que se possa contribuir para uma sociedade livre, mais justa e equilibrada
(Rangel, 2011).

Gentil Martins, defende o tratamento de quimioterapia proposto pelo IPO e alerta para
as falsas expectativas criadas, que impedem tratamentos eficazes e aumenta a proba-
bilidade de morte. Este oncologista admite que a quimioterapia é agressiva, mas que,
segundo estudos internacionais, a possibilidade de cura é de 90%, ou seja, “(...) num
prazo de cinco anos, 90 por cento dos doentes de tumor localizado estao curados”,
enquanto que sem quimioterapia as curas sdo poucas, reforca (Serra, 2011b). Contudo,
Gentil Martins admite que o método alternativo pode ter futuro, sendo fundamental

continuar os estudos, mas que qualquer conclusdo ainda é prematura:

“O problema é provar que a vacina serve para alguma coisa. Pode ajudar, mas
sem a quimioterapia pode nao ser suficiente. Neste momento, ninguém pode
afirmar nada. E desonesto e ilegal porque estd em estudo. (...) Hoje, a vacina cria
falsas expectativas, impede tratamentos eficazes e aumenta a probabilidade de
morte. Ja houve trés portugueses, com tumores em fase avancada, que foram a
Alemanha fazer o tratamento miraculoso com as vacinas e morreram todos.”
(Martins in Serra, 2011b)
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Relativamente ao processo instaurado pelo o IPO de Lisboa, o médico defende nova-
mente o hospital, afirmando que os pais ndo sdo donos das criangas, mas responsabili-
zam-se por elas: se recusam o tratamento a obrigagdo moral exige que o médico recorra

a lei para nao prejudicar a crianga (Serra, 2011b).

Catalina Pestana, ex-provedora da Casa Pia de Lisboa, considera que em todo este caso
houve uma enorme falta de didlogo. A semelhanca de Rui Rangel, defende uma maior

abertura da classe médica e dos tribunais.

“O conhecimento democratizou-se, a globalizagdo também trouxe coisas boas, e
hoje ja muitos cidaddos podem falar com especialistas das ciéncias da satude (ou
das ciéncias das doengas) sem a percepgao de estarem a comunicar em linguas

imperceptiveis para cada uma das partes.” (Pestana, 2011)

Pestana salienta que ndo estd em causa a competéncia das institui¢oes e dos profis-
sionais, mas sim a auséncia de vontade em se admitir que se pode estar errado. Para a
ex-provedora, vivemos na era da informagdo e do conhecimento, onde se exige que a

abertura a discussao e a tolerancia sejam maiores (Pestana, 2011).

Neste caso, fica manifesto que a discussao sobre a liberdade de opgao em saide ¢é dificil,
ampla e interdisciplinar. Por isso, logo a partida, é necessario assumir que o processo
de cidadania na construgdo de uma autonomia na saude, de modo responsavel e seguro,
¢ longo e lento. Na satde, a seguranca e a confianga sao dois factores que, mesmo em
contexto on-line, se mantém presentes e sao motivo de grande preocupagéo institucio-
nal e legal. E é, sobretudo, a discussdo sobre o grau de abertura e autonomia — que vem
sendo suscitado, em grande parte, pelas novas potencialidades dos Novos Media — que
sao de dificil resposta e calibragao. O sucesso de solugdes nos media digitais partici-
pativos esta assim, inevitavelmente, dependente desta realidade. O que, mais uma vez,

refor¢a o argumento da importancia do envolvimento das instituicdes neste processo.

Contudo, apesar de a Internet possibilitar o acesso a uma informacao global sobre
saide, nao se assiste no caso portugués, a uma emancipagdo dos cidadaos por
intermédio do uso da Internet, tal como aconteceu neste caso da Safira. E vistvel que

as Novas Tecnologias tém vindo a ganhar um crescente protagonismo e que ha um
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maior confronto com a opinido do médico, mas a confianga no sistema pericial médico

¢ ainda, em Portugal, bastante elevada.

Como demonstra o relatdrio do Projecto “Saude em Rede” (SER), que avaliou a relagao
entre as TIC, utentes, profissionais e as redes tecnoldgicas de gestao de informagao em
saide, os niveis de confianga na Internet para pesquisar informagdes sobre saiude é
baixo (Espanha et al, 2011). Para além disso, “parte significativa da populagao residente
em Portugal continua a ndo ter acesso as novas tecnologias, ou a nao saber lidar com
as suas potencialidades” (Espanha et al, 2011, p. 1), o que, logo a partida, nos obriga a
relativizar o actual real impacto que as TIC tém na saude, em particular na Internet,
onde menos de metade da populagdo portuguesa corresponde a um perfil de “relagéo
habitual com a Internet™* (29,2%) e “relagao didria com a Internet” (15,5%) (Espanha et
al, 2011). Analisemos entdo os principais resultados deste relatério e de outros estudos,
como o da Sociedade Portuguesa de Oncologia, de modo a obtermos um panorama

sobre a gestao de informagao sobre satide e oncologia, por parte dos cidadaos.

2.2. Um retrato nacional sobre procura de informagao sobre saide e oncologia

O relatério do Projecto SER demonstra que a principal referenciagdo em satde para os
portugueses sio os médicos e os enfermeiros. Os familiares e amigos tém também um
papel importante como recurso de saberes e de formas de relacionamento com a satde
e a doenga. Abaixo destes, as fontes preferidas para recolher informagoes e esclarecer
duvidas sobre saude sdo (tendencialmente pela seguinte ordem): a televisao, os livros,
os sites, a radio, as revistas e os jornais. Numa posi¢ao bastante inferior, e com valores
muito residuais de procura, estdo as redes sociais. Estes resultados comprovam que a
televisdo continua a ser o meio de difusdo massificada de informagdo preferido. No
entanto, os autores do estudo destacam o lugar ocupado pela Internet que, actualmente,
tende a ser superior a outros meios de informac¢do consolidados como a radio e os
jornais. Para além disso, mostra também que a Internet, mesmo nas pessoas que a mais

usam quotidianamente, nao substitui outros meios que suscitam maior sentimento

16 Segundo opgdes metodoldgicas de construgdo de perfis do projecto SER, “relagdo habitual com a
internet” corresponde a “utilizadores que consultam a internet de 2 a 3 vezes por semana’, entre outras
variaveis consideradas para a constru¢io do perfil.
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de confianca, nomeadamente a televisdo, a radio e as revistas. Importa referir que
relativamente a esta questao da confianga, o relatdrio mostra a existéncia de uma certa
correspondéncia entre a frequéncia com que se consulta as fontes e o grau de confianga
que estas representam para as pessoas. A vantagem da acessibilidade que a Internet
possui ndo se sobrepde a questdo da confianga, sendo visivel, sobretudo no caso das
redes sociais. Algumas destas conclusoes, foram também verificadas na 4* edigao do
barémetro “B.O.P. — Os Portugueses e a Saude” (Spirituc, 2012), desenvolvido pela
Spirituc, em 2012.

Um dos principais resultados foi ter-se constatado, igualmente, uma alta confianga no
médico. Para dois ter¢os dos inquiridos (mais especificamente, 65%), este permanece
como o principal agente de recurso, quando os portugueses pretendem obter infor-
magdes sobre saude. No entanto, os autores salientam, que o monopolio destes profis-
sionais tem vindo a decrescer ligeiramente ao longo do tempo. Em sentido contrario,
assiste-se a um crescimento da op¢ao Internet. Este tipo de pesquisa é feito, especial-
mente, através do motor de busca (30,7%). E, segundo os investigadores, o motor de
busca ¢é ja tido pelos portugueses como uma “ferramenta incontornavel” no momento
de procurar contetidos sobre saude (Spirituc, 2012, p. 5). O mesmo ja nao se verifica no
recurso as plataformas Web 2.0. Tal como no relatério do Projecto SER, também neste
estudo, ficou patente o baixo recurso (apenas 2,6%) a meios como as redes sociais e os
blogues. Por tltimo, confirma-se igualmente que ¢, principalmente a populagdo mais

jovem e instruida a que mais pesquisa na Internet (Spirituc, 2012).

Voltando ao Projecto SER, para os autores do estudo, os dados apresentados refor¢am:
por um lado, o protagonismo dos médicos perante outras formas de conhecimento em
saude e, por outro, que outras formas de conhecimento, como a Internet, ndo sdo con-
correntes a medicina institucionalizada — como muitas vezes se faz crer. Constata-se
também que as redes sociais ndo constituem ainda uma fonte de aprendizagem em ma-
téria de saude (Espanha et al, 2011). Estes dados sdo particularmente importantes para
se ter um primeiro retrato sobre a forma de como as pessoas usam as redes sociais no
campo da satde. No entanto, isto nao significa que o papel das redes sociais nesta area,
e em particular na oncologia, seja pouco relevante. Como veremos, o contributo destas
redes na saude ja provou ser um importante veiculo em ac¢des como a solidariedade ou

a prevengao. Este tipo de dados ajuda a esclarecer que é fundamental compreender logo
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a partida que apesar da grande popularidade destas redes participativas, a exploragao
no territério da saide devera ser feito de forma lucida, sem excitagdo tecnologica, e
num trabalho conjunto com as institui¢des. E importante nio esquecer que as insti-
tuigdes sdo organizagdes, por norma, profundamente conhecedoras dos problemas do
quotidiano oncoldgico. Além disso, possuem altos niveis de credibilidade e de mobili-
zagdo — argumentos favoraveis e necessarios de ser ter em conta no desenvolvimento

de solugoes nos media participativos.

Outro dado que reforga as ideias anteriores ¢ o facto de o recurso a uma segunda
opinido por parte dos utentes se manter dentro do grupo dos peritos: 79% das segundas
opinides sdo pedidas a outros médicos (66% do sector privado e 13% do sector publico).
Como salientam os autores do relatorio, as tecnologias sao usadas, quanto muito, para a
consulta de informagdes complementares, e raramente visam a substituicdo dos saberes

instituidos (Espanha et al, 2011).

Segundo este estudo, para além do lugar central ocupado pela medicina, nao se assiste
a uma autonomizag¢do dos individuos por intermédio do uso da Internet. A maioria das
pessoas que fazem pesquisas on-line antes de ir a0 médico afirmam que, apesar de tudo,
confiam na opinido do médico. E sé um niimero muito residual diz confrontar o médi-
co com informagdes adicionais que nao tinham sido transmitidas pelo préprio médico.

Percebe-se que se trata de uma posi¢ao, sobretudo, critica (Espanha et al, 2011).

Um estudo apresentado no ambito do 12° Congresso Nacional de Oncologia, em 2011,
sobre o “Grau de conhecimento, percepgdes e comportamentos face as doengas onco-
légicas”, realizado pela Sociedade Portuguesa de Oncologia (SPO), em parceria com a
Novartis Oncology, revelou que o conhecimento dos portugueses sobre o cancro deve-
-se mais aos meios de comunicagdo e aos familiares e amigos do que aos profissionais e

institui¢oes de saude (Sociedade Portuguesa de Oncologia, 2011b).

Este resultado veio refor¢ar a importancia de se perceber que também na oncologia
faz cada vez mais sentido pensar-se no conceito de cidaddo informado do que no de
utente informado. Apesar de os cidaddos portugueses manterem uma alta confianga no
sistema pericial de satide, constata-se que as fontes de informagao sobre cancro estdo

longe de se limitarem ao universo restrito das instituigoes e dos profissionais clinicos,
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principalmente no caso da Internet. O facto de ser um meio de facil obten¢ao de infor-
magao e de estar em rapido crescimento sdo motivos suficientes para que nao fiquem a
margem das instituigdes. A atengao a estes meios devera nao s servir para proteger os
cidaddos das ameacas de contra-informagdo, mas, sobretudo, para se perceber as po-
tencialidades destas redes que deverdo ser pensadas na construgao de solugdes a favor

da problematica oncoldgica.

O acesso ao conhecimento ¢ mais global, mas problemas como a lingua, a informagéo
demasiado técnica e a falta de orientagao sdo fortes barreiras que dificultam a poten-
ciagdo das oportunidades oferecidas pela Internet. Este meio devera ser uma oportuni-
dade para contribuir para aproximagdo dos cidadaos as institui¢oes, e nao para o seu
afastamento. Para tal, a questdo da partilha do monopdlio do conhecimento médico a
discussao plural cientifica proxima do cidaddo — em beneficio de uma segura opgao
informada do utente —, sdo temas complexos, mas determinantes para a melhoria da

relacdo, cada vez mais mediada, entre clinicos e sociedade.

Apesar do crescimento da Internet, a fonte primordial para obter informagdes sobre
as doengas oncolégicas ¢, segundo o inquérito da SPO (ver grafico 1), a televisao (74%).
Ao que se seguem os familiares e amigos, e s6 depois, a Internet, os jornais e os folhe-
tos informativos. Os centros de saude e hospitais sdo fontes de informagao sobre os
cancros para 30,3% dos inquiridos, enquanto os profissionais de saude sdo fonte para
29%. Quase 60% dos portugueses afirmou que nao costuma pesquisar proactivamente
informagoes sobre cancros. De entre aqueles que proactivamente pesquisam (41,1%), a
Internet constitui o principal meio de referéncia, sendo mesmo utilizado por mais de
trés quartos destes inquiridos. E tendem a ser as pessoas mais velhas e com mais ha-
bilitagdes literarias a manifestar particulares reservas quanto a informacéo disponivel
sobre doengas oncoldgicas e, também, as que assumem maiores comportamentos de

prevengdo (Sociedade Portuguesa de Oncologia, 2011b).

Encontramos aqui uma relagdo com o relatério do Projecto SER onde também ficou
patente o lugar de destaque ocupado pela televisao na obten¢do de informagao e o com-
portamento mais activo e informado da populagdo mais escolarizada. Um outro in-
dicador interessante revelado pelo Projecto SER foi o principal motivo que poténcia

a procura de informagao sobre saude na Internet serem os programas ou as noticias
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televisivas, o que confirma o poder e a credibilidade que os media tradicionais continu-
am a ter. A seguir a televisdo aparecem outros como (pela seguinte ordem): pesquisas
apos consultas médicas, pesquisas antes de consultas médicas e comentarios lidos em
foruns de discussao on-line ou redes sociais. No entanto, como alertam os autores, isto
nao deve ser entendido como uma manifestacao de desconfianga ou descrédito em re-

lagao as informagoes transmitidas pelo profissional de satde (Espanha et al, 2011).

Grafico 1: Meios utilizados para receber informagées sobre os cancros

et [ 5
Centro de Satde/Hospital [ 30,3

Profissionais de satde [ 29,0

Livros e enciclopédias | 232

Jornais [T 383
Televisgo [ E ] 740
Radio [ 14,1
Revistas especializadas [/ 15,5
Familiares e amigos _ 49,7
Folhetos informativos [ 34,9

Outros Meios [ 5,7
NSNR | 0,5

[ Global Nacional n=1281

Fonte: Sociedade Portuguesa de Oncologia. (2011b). Grau de conhecimento, percep¢des e comportamentos face as
doengas oncoldgicas — Resultados Nacionais. Retirado de http://www.sponcologia.pt/wp-content/uploads/2011/11/
Estudo-SPO.pdf

Para a SPO uma das principais conclusdes do seu estudo é que os portugueses tém uma
ideia desfasada da realidade oncoldgica nacional (Sociedade Portuguesa de Oncologia,
2011a). Apesar da maioria dos inquiridos se considerar muito bem a razoavelmente
informada, quando questionados sobre quais os tumores com maior incidéncia em Por-
tugal, referiram o cancro da mama como o mais frequente (46,4% dos inquiridos), se-
guido do cancro do pulmao (15,4%), cancro colorrectal (6,2%), leucemia (4,8%), cancro
da prostata (3,4%), cancro do colo do utero (2,7%), cancro da pele (2%), linfoma (1,5%)
e cancro da tirdide (0,3%) (Sociedade Portuguesa de Oncologia, 2011a).
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No entanto, os resultados do Registo Oncolégico Nacional de 2005 referentes aos tu-
mores com localizagdes comuns aos dois sexos apresentam o cancro colorrectal como
o mais frequente (com uma taxa de 42,76 por 100.000 pessoas/ano), seguido dos can-
cros de mama (40,67/100.000), da prostata (34,20/100.000), pele (20,12/100.000), bron-
quios e pulmao (20,10/100.000) e estomago (19,93/100.000) (Sociedade Portuguesa de
Oncologia, 2011a). Segundo Ricardo da Luz, Presidente da SPO, o factor que leva os
portugueses a acreditar que o cancro da mama ¢ o mais frequente em Portugal “deve-
-se as inimeras campanhas de sensibiliza¢do para a deteccio precoce deste tumor, da
responsabilidade das diversas associagdes que entretanto foram criadas, e bem, para
este efeito” (Sociedade Portuguesa de Oncologia, 2011a). Isto mostra o poder que a
comunicagdo consegue ter e a importancia em investir nesta area de modo a que se
construa uma sociedade portuguesa melhor informada, prevenida, responsavel e, por
consequéncia, mais protegida da doenga. E como se vera a seguir, ha constatagdes que

deverdo merecer a reflexdo das instituicoes.

Mais relevante, foi a demonstrag¢ao de que ainda ha uma “deficiéncia de informagao dos
portugueses sobre as doengas oncoldgicas”, onde 88,1% dos individuos diz acreditar
que se pode evitar o aparecimento de tumores malignos. As conclusdes da investigacao
referem que “é evidente a confusido entre prevencao da doenga — que evita o apare-
cimento — e a possibilidade de detec¢do precoce de cancro, a qual evita que haja um
diagnostico em fases avancgadas, que se associam, geralmente, a um pior progndstico”.
Neste quadro da prevengdo quase 70% dos inquiridos acreditam ser possivel prevenir
o cancro da mama, apesar das campanhas de divulgacao serem dirigidas para diag-
ndstico precoce. Igual percepgao ¢é verificavel para os cancros da préstata (52%), tirdi-
de (34,6%), leucemia (33,8%) e linfoma (31,1%) (Sociedade Portuguesa de Oncologia,
2011a, 2011b).

Por outro lado, saliente-se a convicgdo generalizada dos portugueses de que os cancros
de pele (73,9%), de pulmao (64,7%), do colo do utero (56,7%) e o colorrectal (43,4%) po-
dem ser evitados — o que, na sua grande maioria, podera acontecer através da adopgao
de uma vida saudavel (Sociedade Portuguesa de Oncologia, 2011a). Uma nogao, que
na nossa perspectiva, podera estar associada as inimeras campanhas de sensibilizagdo
que tém existido. Contudo, o estudo conclui que apesar dos inquiridos acreditarem
que alguns cancros podem ser prevenidos, um ter¢o dos mesmos assumiu nao adoptar

medidas preventivas (Sociedade Portuguesa de Oncologia, 2011a).
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Estes dados confirmam que hd ainda muito trabalho a fazer no que diz respeito ao
esclarecimento dos cidadaos, e que os media tém um papel relevante neste acesso ao
conhecimento, podendo dar um importante contributo. No entanto, o trabalho devera
ser lucido, ou seja, consciente da verdadeira influéncia que os Novos Media tém no
campo da saude, compreendendo que o percurso ¢ longo e que as mudangas tém sido,

até ao momento, lentas.

Como concluem os investigadores no relatério do Projecto SER, as potencialidades
associadas a Internet nao tendem, por enquanto, a reconfigurar a légica instituida na
interaccdo médico/doente. Apesar de se constatar que actualmente os utentes manifes-
tam uma maior atengdo e vigilancia sobre os profissionais de satde, a consequéncia de
populagdes mais escolarizadas nao evidencia uma quebra de confianca nos tradicionais
sistemas periciais de saude. Espanha et al., esclarecem que esta é uma ideia muitas vezes
empolada pela existéncia de meios de acesso a informagdes democratizados. Como se

pode ler no relatdrio, os autores apresentam a seguinte conclusao:

“Nao é, portanto, a existéncia de outras fontes de informagao, incluindo as de
uso autéonomo e potencialmente emancipador, que se devem estas formas de di-
versificagdo da referenciacdo em saude. Prova inequivoca do lugar ocupado pela
internet é o facto de os profissionais ndo darem expressao a sua utilizagdo, quer
recomendando quer desaconselhando o seu uso. Dai se afirmar que as mudangas
tecnoldgicas emergentes nao sdo ainda identificadas em eventuais processos de
recomposicao das tradicionais logicas de estruturagdao em saude por parte dos

utentes.” (Espanha et al, 2011, p. 57)

Os dados apresentados neste capitulo sao particularmente importantes, ndo sé por se-
rem elucidativos sobre o alto grau de confianca que se mantém no Sistema Nacional de
Satde, mas também por demonstrar que as potencialidades que a Internet oferece ainda
estdo longe de serem exploradas. Isto, ao contrario do que se passa em casos como o
inglés, o francés, o alemao e, sobretudo, o norte-americano, em que ha uma proé-activi-
dade das institui¢oes oncoldgicas na Internet, através da partilha de informacao clinica
util para os doentes (sobre a doenga, tratamentos e estudos cientificos) (M. J. Cardoso,
2012a).
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Apesar da maioria das instituigdes e organizagdes ja marcarem presenca na Internet,
através dos seus sites oficiais, o investimento nacional permanece baixo e defensivo
(M. J. Cardoso, 2012a). Ou seja, o tipo de informagao publicado é normalmente
institucional (nomeadamente a apresentagdo da organizagao, da missdo, dos servicos e
dos contactos) e genérico (a informagao mais actual, geralmente, caracteriza-se por ser
pouco mais do que a publicacdo de noticias e a divulga¢ao de iniciativas e eventos. E as

informagoes sobre a doenga e os tratamentos raramente sdo aprofundadas).

Inegavelmente, a falta de meios e de suporte financeiro poderio ser fortes barreiras
que impe¢am uma exploragdo maior da informagdo de campo clinico, que ajude os
doentes no esclarecimento das suas dividas. No entanto, a contra-informagao é uma
realidade e estd efectivamente disseminada na Internet. Mesmo no idioma portugués, é
facil encontrar informacao dubia, sobretudo em sites oriundos do Brasil, onde a oferta

¢ substancialmente superior a portuguesa.

O florescimento da Web 2.0 trouxe novas oportunidades e veio transformar o ecossis-
tema da comunicagdo, ndo sé no ciberespago, mas de uma forma global. E perante esta
nova frente, dentro deste universo oncoldgico — que também se tem desenvolvido de

forma ampla —, que o presente estudo se centra.

2.3. A questdo da investigagao

O sucesso das plataformas Web 2.0 tem provocado uma grande transformagao nas mais
diversas areas. Sao mudangas que tém acontecido a um ritmo elevado e que, inevitavel-
mente, tém resultado em habituais euforias (ou antagonismos) tecnolégicas e no perigo
de se cair em utopias exageradas, como referia, no caso da saude, Francisco Velez Roxo
(Fernandes et al., 2011).

Até ao momento, no contexto portugués, e apesar da melhoria das infra-estruturas e
da crescente utilizagdo da Internet, verifica-se que, na area da oncologia, as potencia-
lidades da World Wide Web continuam a ser pouco exploradas. A Web 2.0 veio abrir
uma nova oportunidade, possibilitando uma publicagdo on-line mais facil e barata, e

o surgimento de espagos de agregacao de individuos, como sdo as redes sociais. Estas
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redes vieram possibilitar maior partilha e interacgdo com a comunidade, e a capacidade
de publicagao para a rede global estendeu-se ao cidaddo comum, o qual anteriormente,

na grande maioria dos casos, se limitava ao papel de leitor ou espectador.

No contexto oncoldgico, assistimos igualmente ao recurso a estas redes na luta con-
tra a doenga. Casos de sucesso, como os movimentos de cidadaos para angariagdo de
voluntarios para a dadiva de medula dssea, recorreram a redes como o Facebook para
sensibilizarem a sociedade. As instituigdes oncologicas foram também aderindo a estas
redes, percebendo o potencial que estes Novos Media poderiam ter na aproximagao aos

seus publicos.

No presente estudo, pretendemos averiguar o papel dos media participativos na luta
contra o Cancro. Estes Novos Media sdo vistos como uma oportunidade para uma
maior democratiza¢ao da informagado. Nestas plataformas Web 2.0, a distincia entre as
institui¢oes e os cidadaos foi-se reduzindo. O cidaddo comum, em particular, passou a

ter a possibilidade de intervir mais activamente no combate a doenga.

Nos media participativos, como sdo as redes sociais, é possivel receber, partilhar e dis-
cutir informacao, de forma rapida, em diferentes canais. O nosso objectivo é estudar o
contributo destas redes em favor da causa oncoldgica e, mais especificamente, respon-
der as seguintes questdes de partida:

a) Com que objectivos sao a Internet e a Web 2.0 usadas na oncologia?

b) Que estratégias de comunicagao tém sido adoptadas por cidadaos e instituigdes

oncolégicas? Quais os resultados obtidos?

¢) De que forma os Novos Media tém vindo alterar o ecossistema da comunicagao

na Saude?

d) Como poderio as plataformas Web 2.0 ser calibradas para missoes relacionadas

com a oncologia?
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E) Qual o poder da identidade (seja o termo referente a individuos ou marcas

institucionais) na catalisacao e mobiliza¢do dos cidadaos?

F) Quais os potenciais caminhos da Web 2.0 na luta contra o Cancro?

Para responder a estas perguntas, comegaremos por apresentar, no capitulo 4, os resul-
tados das entrevistas que fizemos a doentes e familiares no Instituto Portugués de On-
cologia do Porto Francisco Gentil. Ai procuramos perceber a relagao que a comunidade
oncoldgica tem com o Sistema Nacional de Saude, a Internet e, em particular, a Web
2.0. No capitulo seguinte, discutiremos o aparecimento e adopg¢do destas redes pelos
cidadaos, e averiguaremos como alteraram o ecossistema da comunicagdo (a relagdo
e interligagdo entre os Novos Media e os meios tradicionais) na Saude e na Oncologia.
Centrar-nos-emos depois, no sexto capitulo, na actividade das instituigdes oncoldgicas
de referéncia nestas plataformas Web 2.0, identificando os objectivos para que tém sido
utilizadas. Examinaremos simultaneamente as estratégias de comunica¢ao seguidas.
No final do capitulo, faremos uma avaliagdo global sobre a utilizagdo destas redes para
missoes de cidadania na oncologia e apresentaremos um conjunto de recomendagdes
que ajudem a melhor calibra¢ao das mesmas. Os resultados obtidos levaram-nos a no-

vas questdes, nomeadamente respeitantes ao poder da identidade.

No sétimo capitulo, dedicar-nos-emos a andlise da supracitada problematica e a dis-
cussao dos potenciais caminhos dos media participativos na area da oncologia. Mas
antes de respondermos as supramencionadas questdes, descreveremos as metodologias

adoptadas no presente trabalho de investigacao.
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3.

Metodologia e trabalho fundacional

A primeira ideia do presente estudo consistia em desenvolver uma plataforma on-line
de testagem do envolvimento dos cidadaos e das instituigdes na causa oncoldgica. Esse
sitio, desenhado no formato de rede social, tinha como objectivo estudar e avaliar as
potencialidades que estes media participativos poderiam ter no contexto oncologico.
Apesar desta hipdtese metodoldgica nao ter sido concretizada na totalidade, ela marcou
a primeira fase da investigacao e foi uma mais-valia, quer na leitura inicial do proble-

ma, quer na decisao de determinadas op¢oes do trabalho.

Posteriormente, discutir-se-do as metodologias seguidas para analisar a forma como
estes novos meios participativos tém sido adoptados no universo oncolégico portugués

e as respectivas dindmicas de comunicag¢ao e interac¢do que tém sido desenvolvidas.
3.1. A definigao da estratégia e do universo de estudo

Dentro do universo oncoldgico pedidtrico portugués, o site OncologiaPediatrica.org
surgiu, em 2007, como uma solugdo pioneira. Para além de ter sido o primeiro site cria-

do em Portugal com o objectivo de informar e apoiar pais, familiares e amigos de crian-

¢as com cancro, a plataforma disponibilizou um conjunto de ferramentas que permitiu
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aproximar a comunidade oncolégica — incluindo pessoas que de forma espontanea se

foram juntando a equipa de voluntarios do projecto.

Ao longo dos anos, esta equipa foi desenvolvendo encontros pontuais com o objectivo
de discutir o trabalho. O problema da inércia institucional, nomeadamente no desen-
volvimento de novos contetidos para o site, foi das principais preocupagdes observadas.
Por outro lado, a dindmica crescente dos féruns de discussdo comegou a despertar o
interesse (ou mesmo a necessidade) em centrar o estudo no campo dos media partici-
pativos. A somar a isto, a crescente popularidade da Web 2.0 e a sua apropriagao para
as mais variadas missdes (nomeadamente a causa oncoldgica) levar-nos-iam a presente

problematica de investigacao.

Ainda na fase inicial do projecto, colocou-se a questdo de alargar o estudo a todo o uni-
verso oncolégico ou continuar a investir especificamente no pediatrico. Apds consulta e
discussao com a equipa do site OncologiaPediatrica.org, bem como com representantes
das instituigdes com quem tinhamos vindo a trabalhar desde a anterior investigagdo
(a Associa¢do Inés Botelho, a Associacdo Acreditar, o IPATIMUP e o Instituto Por-
tugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil), tomou-se a decisdo de o alargar. As
discussdes tidas contribuiram para a clarificacao da necessidade de se obter um retrato
mais abrangente da realidade oncoldgica nacional. Para além disso, o alargamento iria
permitir uma avaliagdo comparativa entre o universo infantil e adulto no que respeita a
capacidade dos mesmos em catalisar e mobilizar a sociedade mais alargada para a causa

oncologica, particularmente em acgdes de cidadania e solidariedade.

Apos esta decisdo, a estratégia passou entdo por criar as condigdes técnicas e humanas
para o desenvolvimento de um primeiro protétipo e seleccionar uma instituicdo que
apoiasse no acompanhamento e testagem do trabalho. A institui¢do escolhida (e que
aceitou a apoiar o projecto) foi o IPO do Porto. Importava entdo estudar e desenvolver
uma primeira versdao do protdtipo. A primeira experiéncia nos media participativos e
que teve importéncia na criagdo desse primeiro protétipo, foi a testagem do Oncologia-

Pediatrica.org no Facebook.
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3.2. A pagina do OncologiaPediatrica.org no Facebook

Em Setembro de 2009, foi criada uma pagina do projecto OncologiaPediatrica.org no
Facebook (figura 2). A época, casos como o movimento de cidaddos “Ajudar a Marta’,
com o objectivo de angariar voluntarios para a doagao da medula 6ssea, davam os pri-
meiros sinais do potencial de comunica¢ao desta rede social. Institui¢oes de referéncia
como a Associagao Lago, a Associagdo Portuguesa Contra a Leucemia ou a Liga Portu-
guesa Contra o Cancro (através da pagina Linha Cancro), marcavam também ja pre-
senga neste sitio e comegavam igualmente a verificar as referidas vantagens. Contudo,
vivia-se ainda um periodo inicial de utiliza¢ao onde o efeito de novidade e entusiasmo

dominavam.

Figura 2: Pagina do Facebook do OncologiaPediatrica.org
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Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/oncologiapediatrica.org), 2011
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A criagdo da pagina do OncologiaPediatrica.org no Facebook tinha como objectivo tes-
tar o projecto nesta plataforma participativa e interpretar a dindmica e limitagdes desta
rede. Tal como aconteceu com as paginas das instituicdes oncoldgicas supracitadas, a
adesdo a pagina foi rapida e elevada: em apenas dez dias somou mais de mil fas, e ao fim
de um més de existéncia o nimero era ja superior aos 1.700 fas. A pagina era usada para
publicar noticias relacionadas com o cancro pediatrico e para estabelecer pontes para
contetdos publicados no site OncologiaPediatrica.org. Nesta experiéncia do projecto

no Facebook, salienta-se as seguintes constatagoes:

a) a facilidade na publicagao de conteudos: a publicagao de mensagens ou links de
paginas ¢ facil e imediata. A inser¢do de contetidos acontece directamente no

frontoffice da pagina, nao sendo, por isso, necessario recorrer a um backoffice;

b) a elevada capacidade para proliferar informacdo: a rede permite enviar infor-
magao nao s6 ao elevado nimero de pessoas que seguem a pagina, como estes
utilizadores podem também contribuir para a proliferacao desses contetidos ao

partilha-los de diversas maneiras nos seus murais;

¢) a interactividade caracterizava-se principalmente por manifestacdo de “gostos”
aos artigos. Os conteudos com maior carga emocional (testemunhos ou noticias
de doentes, por exemplo) e noticias positivas na luta contra a doenga (como
descobertas cientificas ou acgdes solidarias) provocavam maior nimero de
“gostos” e palavras de felicitagdo e apoio. Os comentdrios eram geralmente em

baixo numero e limitavam-se, essencialmente, as estas palavras de apoio.

d) a comunidade de participantes da pagina era plural e estava longe de se limitar ao

universo de doentes e familiares afectados pela doenga oncoldgica.

Ao longos dos anos, a relevancia do projecto OncologiaPediatrica.org foi diminuindo,
dado que a informagéo sobre oncologia pediatrica (e também oncologia em geral) pas-
sou a ser cada vez mais partilhada por fontes institucionais (apesar de serem contetidos
geralmente pouco aprofundados), que foram aparecendo com mais relevo na Internet
por meio dos seus sifes oficiais e das redes sociais. E relativamente a espagos de interac-

¢ao e discussao, o Facebook em particular foi preenchendo cada vez mais essa lacuna.

66



CAPITULO 3 | METODOLOGIA E TRABALHO FUNDACIONAL

No entanto, o Facebook ndo é uma rede desenhada especificamente para a problematica
oncologica, sendo nosso objectivo estudar uma solugao pensada especificamente para

este universo.

3.3. O site FalarSobreCancro.org

Nesta fase inicial de leitura, observagao e avaliagdo do universo oncolégico portugués,
o primeiro objectivo passou por desenhar uma solugdo que ajudasse na agregagao da
comunidade oncoldgica e potenciasse o estabelecimento de contactos e a troca de ideias
entre os utilizadores. Foi entao criada a plataforma “FalarSobreCancro.org”"’ (figura 3),
cujo nome — que era igualmente o enderego electronico da plataforma — pretendia
enfatizar o referido objectivo primordial da troca de ideias sobre a problematica da

doenga.

O processo de estruturacgdo, desenho e produ¢ao do protétipo durou aproximadamente
cinco meses, e a primeira versao foi disponibilizada abertamente na Internet a 5 de No-
vembro de 2010. A plataforma foi apresentada como um sitio publico, livre e gratuito,
dirigido a todo o tipo de cidadaos e institui¢oes interessados em combater a doenga
oncoldgica nas mais diversas frentes: informagcéo clinica; testemunhos; estatisticas; con-
tactos; redes de solidariedade. Pretendia ser um meio privilegiado de acesso ao conheci-
mento e a troca de experiéncias entre toda a comunidade oncolégica: doentes, familia-
res, amigos, profissionais de satde, investigadores e voluntarios. O principal objectivo
era o de permitir que cada cidadao tivesse a possibilidade de construir livremente a
sua rede de informacao e de contactos, de acordo com as suas proprias necessidades e
vontades individuais e/ou colectivas (N. D. Martins, H. M. P. P. d. C. e. Alvelos, & D. d.
C. Brandio, 2011). Com este projecto pretendia-se contribuir para a construgdo de um

tecido social de maior solidariedade, cidadania e prd-actividade.

'7 Inicialmente, o nome e o endereco da plataforma foram “TalkingAboutCancer.org”. A opg¢do por esta
designagao inglesa teve como objectivo atingir o maior universo possivel de utilizadores. No entanto,
os utilizadores acabaram por ser, essencialmente, portugueses. Apds o lancamento publico do site,
recebemos um conjunto de criticas sobre esta op¢ao pelo nome em inglés e a sugestao de mudanca para
portugués. Por esta razdo, dois meses ap6s o langamento da plataforma, o nome e enderego passaram a ser
“FalarSobreCancro.org” (mantendo, contudo, o endereco www.TalkingAboutCancer.org activo).
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Paralelamente ao langamento do site, foi criada uma pagina do projecto no Facebook
para divulgagdo da respectiva actividade. No final do més de Novembro, o site foi
referido no programa “Dicas de Internet’, do canal de televisaio RTP Informagao.
Estes foram os primeiros e unicos meios usados para divulgagdo da plataforma. E foi
principalmente a referéncia na televisao que levou a adesdo dos pouco mais de oitenta
utilizadores que ocorreu durante o primeiro més. No entanto, os problemas da limita¢ao
de meios sentidos no processo de desenvolvimento da plataforma foram ainda mais
evidentes e preocupantes ap6s o langamento publico. A capacidade de resposta para
resolver os problemas que iam surgindo era muito baixa. O mesmo acontecia na
tentativa de explorar as sugestdes transmitidas e discutidas com os proprios utilizadores

para a melhoria da plataforma.

Figura 3: Plataforma FalarSobreCancro.org
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Apesar das tentativas para encontrar uma solu¢ao para o problema, tal ndo foi possivel,

levando-nos assim a opgao de nao dar continuidade a plataforma no estudo e a necessi-

dade de reavaliar as estratégias até entdo adoptadas.
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3.4. A redefinicao estratégica do estudo

Este primeiro periodo dedicado ao desenvolvimento da plataforma e a observagao da
actividade oncoldgica na Web 2.0 acabou por revelar dados importantes e levantar novas
questdes. O principal registo foi a despistagem do protagonismo da crianga no seio da
oncologia. Os contetidos oncolégicos envolvendo criangas revelaram ter, a partida, uma
elevada capacidade de atrac¢do e mobilizagdo publica. Alguns exemplos disso foram
as acgoes de solidariedade para angariar voluntdrios para a doagdo de medula dssea
envolvendo criangas. Este protagonismo do cancro infantil foi também evidente no
diferente sucesso tido pelas duas paginas de Facebook criadas. O impacto da pagina
do FalarSobreCancro.org foi significativamente menor do que o da OncologiaPedia-
trica.org. Exemplificando, apesar do ritmo de actividade ser aproximadamente o
mesmo, o FalarSobreCancro.org reuniu em seis meses apenas 131 fés, enquanto que o
OncologiaPediatrica.org conseguiu ultrapassar esse numero em apenas trés dias, e ao
fim de seis meses somava ja quase 2900 fas (N. D. Martins, H. Alvelos, & D. Brandio,
2011a).

Apesar destes dados particulares, isto ndo significa que o cancro pediatrico seja o mais
popular e mobilizador. Nesta matéria, o tema do cancro da mama é o que se destaca
por ser um dos tipos de cancro que mais atinge e preocupa a sociedade, o que mais
iniciativas e campanhas gera e o que mais destaque tem habitualmente nos media (M. J.
Cardoso, 2012b). Mesmo no Facebook, os dados conhecidos reforcam este argumento.
Segundo os dados estatisticos apresentados no site Social Bakers, as paginas de Face-
book relacionadas com o tema do cancro da mama tém sido, nos tultimos anos, e de for-

ma evidente, os mais populares a nivel mundial, na drea da Saide (Socialbackers, 2012).

No contexto oncoldgico portugués, assistimos a paginas de movimentos e grupos,
criados por cidadaos anénimos, que conseguem atingir niveis de popularidade nor-
malmente atribuiveis a institui¢des oncoldgicas de referéncia. Constatou-se também
que estas paginas nao eram utilizadas exclusivamente por doentes, mas sim por cida-
daos em geral. Por isso, a avaliacdo da relevancia destes sitios exigia uma dissecagao
da nossa parte, de modo a compreender de que forma as redes sociais estavam a ser
adoptadas e porque razao as institui¢oes, de um modo geral, manifestavam uma aposta

crescente nestes sitios. Para além disso, o fendmeno dos movimentos de cidadaos para
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a angariagdo de dadores de medula 6ssea, muito associados pela a opiniao publica e
os media ao Facebook, mereciam também uma analise aprofundada, de modo a ava-
liar a relevancia efectiva da Web 2.0 em toda a estratégia de ac¢ao adoptada por estes

movimentos.

Todo este sucesso das redes sociais na area da saude, e em particular no Facebook, nao
pareciam ser convergentes com os resultados dos estudos existentes. Apesar de pouco
aprofundados em matéria de redes sociais, revelavam que estes sitios eram muito pouco
relevantes no campo da gestdao da informacao sobre os cuidados de satide por parte do
cidadao. Por isso, importava comegar por averiguar junto dos doentes e seus familiares

que relevancia tem a Internet, e em particular as redes sociais, para estes individuos.

3.5. Metodologia adoptada

Depois do relato da primeira fase do estudo e da necessidade de reequacionamento da
estratégia de investigacdo, passamos a apresentacdo das metodologias adoptadas para
responder as questdes de investigacdo apresentadas no capitulo anterior. As metodo-
logias escolhidas visaram a recolha de informagao de, essencialmente, trés contextos
diferentes, mas relativamente interligados: os individuos vitimas directa e indirecta-
mente da doenga oncoldgica; os populares movimentos de cidadaos anénimos para a
angariacao de dadores de medula dssea; e a actividade das institui¢des oncoldgicas nas

plataformas Web 2.0, com particular destaque para o Facebook.

3.5.1. A discussao da revisao de literatura

Uma das principais dificuldades do presente estudo é o facto de se situar em aconte-
cimentos muito recentes e se debrugar sobre realidades de evolugdo e transformacao
rapidas. O estudo enquadra-se na avaliacao destes primeiros anos de maior adesao as
plataformas participativas e pretende fazer um retrato 1til, ndo s6 para um melhor co-
nhecimento do panorama actual como também para registo futuro. Por isso, para além
da andlise da actividade oncoldgica desenvolvida nestas redes, importa identificar o que
estes meios trouxeram de novo e como tém vindo a alterar o paradigma da comunica-

¢do. Isto exige, em primeiro lugar, que a leitura seja feita de uma forma abrangente e
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interdisciplinar, nao se limitando apenas a disciplina do Design e ao contexto das redes
sociais on-line. Por esta razdo, ao longo do presente trabalho procuramos interligar os
dados recolhidos nos diferentes estudos de caso com as perspectivas de autores de dife-
rentes areas, nomeadamente das Ciéncias da Comunicagao, da Sociologia, da Saude, do
Marketing ou da Economia e da Gestao. Isto permitiu-nos nao s6 melhor compreender
o problema em estudo, como também situd-lo nas rapidas transformagoes globais em

curso.

Para melhor traduzir os resultados do presente estudo, no desenvolver da propria tese,
procuramos nao centrar a revisao de literatura num sé capitulo, mas desenvolvé-lo ao
longo das diferentes partes do trabalho, de modo a estabelecermos a referida interliga-

¢ao dos diferentes estudos de caso com o actual estado da arte.

3.5.2. Entrevistas a doentes e familiares

Como foi observado nos varios estudos analisados, em particular nos de Rita Espanha
(Espanha et al, 2011; Espanha, 2009b, 2009¢, 2010; Espanha, Cardoso, & Aratjo, 2007;
Espanha, Cardoso, & Neto, 2007), apesar do recurso a Internet no campo da satde ser
crescente, o aproveitamento das suas potencialidades que permitam e incentivem o in-
dividuo a uma maior autonomia informada e, por consequéncia, a uma responsabilida-
de na gestdo da sua satde, estdo ainda longe de uma possivel consolidagdo. Os estudos
demonstram também que as redes sociais sdo uma fonte ainda muito pouco relevante
para recolher informagdes e esclarecer duividas sobre saide. No caso da oncologia, os
poucos estudos existentes nao revelaram, grosso modo, grandes diferen¢as nos compor-

tamentos de pesquisa de informagao na Internet.

Nesta investigacdo, tivemos a possibilidade de explorar fontes primadrias de informagéo
que nos permitiram aceder a dados aprofundados sobre o contexto especifico da on-
cologia nacional. Mais especificamente, desenvolvemos um conjunto de entrevistas a
doentes e seus familiares (que apoiam e acompanham mais de perto o doente), com o
objectivo de compreender como estes individuos gerem, ao nivel da informagao, as suas
duavidas sobre a doenga e os tratamentos; que relagdo tém com a Internet e as redes so-

ciais em matéria de oncologia; e procurar identificar problemas e necessidades daqueles
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que sdo afectados por esta doenga, e pudessem ser potencialmente relevantes para o

estudo de solugdes tteis no campo dos media participativos.

As entrevistas foram realizadas no IPO do Porto, apds a autorizagao da direc¢ao deste
hospital. As mesmas nao tinham como finalidade obter uma amostra representativa
da populagao portuguesa. No entanto, procuramos que a selec¢ao fosse plural (tipo
de doenga, idade, nivel de escolaridade) e equilibrada (obter sensivelmente o mesmo
nimero de entrevistados na condi¢do de doente e na condi¢ao de familiar). Seguindo
as recomendagdes do IPO, as entrevistas foram desenvolvidas nas unidades do Hospital
de Dia e de Pediatria, locais onde haveria maior facilidade em encontrar diferentes tipos
de doentes e familiares e melhores condigdes e disponibilidade dos utentes para as de-
senvolver. Respeitando igualmente o previamente acordado com a direcgao do IPO, as
entrevistas decorreram sob a orientagdo de um profissional de satide que geriu a selec-
¢d0 dos entrevistados (tendo em conta os objectivos do estudo) e desenvolveu sempre o
primeiro contacto com o respectivo doente ou familiar. Este procedimento visou respei-

tar integralmente a privacidade e a vontade da pessoa em conceder ou nio a entrevista.

A entrevista foi preparada num formato estruturado, respeitando uma ordem
pré-estabelecida de questdes, e por um tipo de perguntas de cardcter aberto (resposta
livre), semi-aberto (parte da resposta fechada e outra livre) e fechado (Sousa & Baptista,
2011). Relativamente ao conteudo da entrevista, ela dividiu-se em trés partes, sendo
a primeira dedicada a recolha dos dados pessoais do entrevistado. Na segunda parte,
foram desenvolvidas questdes sobre a gestdo da doenga, a relagdo com o profissional
de saude, o recurso a meios alternativos ou complementares e a utiliza¢ao de Internet.
Nesta parte, pretendiamos sobretudo averiguar se os resultados constatados nos estu-
dos anteriores sobre a relagdo com a Internet para questdes de saude eram também, em

geral, verificados na oncologia.

A tltima parte da entrevista foi direccionada essencialmente para os individuos com
habitos de utilizagao de Internet e redes sociais: as questdes foram mais abertas e centra-
ram-se na utilizagdo das redes sociais on-line, na avaliagao da importéncia da partilha e
da troca de informagao sobre a doenga e na discussdo de possiveis solugdes on-line que

pudessem ajudar esta comunidade.
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3.5.3. Analise dos movimentos criados por cidadiaos anonimos

Apds a analise das praticas quotidianas dos cidaddos na Saude e na Oncologia nesta
era da informacao, importava centrar o estudo no contexto dos media participativos e
dissecar o sucesso destes meios no contexto oncoldgico. Para tal, comegamos por ma-
pear os acontecimentos ocorridos (e ocorrentes), e dividi-los em duas partes de ana-
lise: a actividade dos cidaddos an6nimos e a actividade das instituigoes oncoldgicas.
Procuramos seguir a linha cronoldgica dos acontecimentos, comegando por analisar
os movimentos populares de cidaddos anénimos, os quais, através das suas campanhas
de angariacdo de voluntdrios para a doa¢ao da medula 6ssea, despertaram a sociedade
portuguesa para a importéncia que as redes sociais on-line poderiam ter no desenvolvi-

mento de ac¢des de solidariedade.

Fizemos um levantamento dos casos ocorridos entre 2009 e 2011, procurando interpre-
tar como ¢ que este fendmeno se iniciou e desenvolveu, que estratégias de acgao e comu-
nica¢do foram usadas, e que resultados praticos foram conseguidos. Nesta observagao
usamos o método de estudo de caso, onde recolhemos informacao através das paginas
dos movimentos dos cidadaos na Internet (em especial no Facebook), das noticias pu-
blicadas na comunicagdo social e num conjunto de entrevistas que desenvolvemos com

os responsaveis dos principais movimentos.

Para compreendermos este fendmeno, partimos de uma analise holistica, onde pro-
curamos: averiguar o momento e contexto em que as campanhas ocorrem; dissecar a
identidade, origem e caracteristicas dos movimentos e a sua actividade realizada no
terreno e na Internet; e avaliar o papel tido pelos diversos media através da cobertura
dada a estes casos. Através do conhecimento, relagao e ligacao entre todos estes facto-
res, procurou-se nao sé interpretar de forma detalhada os acontecimentos ocorridos,
bem como, por consequéncia, clarificar a importéncia efectiva que o Facebook tem no

sucesso destes movimentos.
Posteriormente, passamos a analise relativa a adesdo das instituigdes oncoldgicas as di-

ferentes plataformas Web 2.0, com destaque para o Facebook, que tem sido a rede social

a que as instituigdes mais recorrem (ver tabela 1, pagina 137).
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3.5.4. A analise da actividade das institui¢des nas plataformas Web 2.0

Ao longo da investigagao, entre Setembro de 2009 e Junho de 2012, fomos observando
e registando a adesdo a Web 2.0 de grande parte das instituicdes oncoldgicas (entre
hospitais, associagdes, fundagdes, sociedades e projectos de informacao dirigidos ao
cidadao). Também neste caso da oncologia, o Facebook tem sido a plataforma Web 2.0
de eleicao. Nesta rede social, constatou-se que as institui¢des oncoldgicas nacionais de
referéncia eram também, em média, as mais populares no Facebook. Com o objectivo
de compreender esta popularidade e os objectivos das institui¢ées em investirem a sua
actividade nesta rede social, propusemo-nos analisar durante seis meses as paginas do

Facebook das oito maiores e mais representativas institui¢des oncoldgicas nacionais.

A primeira fase dessa analise consistiu em recolher mensalmente um conjunto de dados

sobre cada pagina, nomeadamente:

- popularidade (numero de fas atingido pela pagina no final de cada més);

- numero de artigos publicados e discriminagdo dos mesmos por temas;

- numero de comentarios, de “gostos” e de partilhas realizado em cada artigo;

- tipo de comentarios efectuados pelos utilizadores aos diferentes artigos;

- nivel e tipo de interacgdo existente entre os utilizadores e os responsaveis

da pagina;

- que assuntos geravam mais actividade e interacgao.

A partir dos dados recolhidos, desenvolvemos uma analise qualitativa, quantitativa e
comparativa das paginas (ver capitulo 6), de modo a averiguar nao sé os principais ob-
jectivos de cada institui¢ao adoptar o Facebook, mas também avaliar o nivel e o tipo de
interacgdo que é procurado por estas. Contudo, a analise da actividade on-line das insti-
tuicdes nao se limitou ao Facebook. Procurou-se também estabelecer uma comparagao
entre a actividade realizada nesta rede social, os sifes oficiais das instituicdes e outras

plataformas Web 2.0, que foram, eventualmente, usadas.
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Concluida a presente apresentagao das metodologias adoptadas nesta investigacao, pas-
saremos ao estudo da relagdo entre a comunidade oncoldgica, a informacao e a tecno-
logia, comegando por apresentar os resultados das entrevistas realizadas no Instituto

Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil.
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4.

Entrevistas a doentes e familiares
no IPO do Porto

Nos meses de Abril e Maio de 2011 foi realizado um conjunto de 57 entrevistas a doen-
tes e familiares (28 doentes e 29 familiares de doentes)'®, no Instituto Portugués de On-
cologia do Porto Francisco Gentil, com o objectivo de obter um retrato sobre a forma
como ¢ gerida a informagdo sobre a problematica pessoal da doenga, em particular na
Internet e redes sociais. Saliente-se que este universo de entrevistados nao pretende ser
uma amostra representativa da populagdo portuguesa afectada pela oncologia. A finali-
dade destas entrevistas foi conhecer este universo de forma mais aprofundada e encon-
trar possiveis relagdes com outros estudos e casos. Estas entrevistas respeitaram uma

linha pré-definida de questdes, onde se procurou apurar, principalmente, o seguinte:
a) como procuram esclarecer as suas duvidas sobre a doenga e a que meios recorreram;

b) de que forma gerem e confrontam a pesquisa pessoal com o Sistema Nacional de

Saude, sobretudo com os seus profissionais;

18 As entrevistas ocorreram nos servicos de pediatria e no hospital de dia, do IPO do Porto. Foram entre-
vistados 28 doentes e 29 familiares de doentes (e somente familiares que acompanhavam regularmente o
respectivo doente). Todas as entrevistas foram voluntarias e concedidas ap6s a explicagdo do ambito e dos
objectivos da mesma. No caso da pediatria, s6 foram entrevistados doentes com idades igual ao superior

a 13 anos e com o consentimento do respectivo encarregado de educagio.
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C) se pesquisam informagdo na Internet e de que modo o fazem;

D) e, nos individuos que estdo registados em redes sociais, que papel tém estas redes

na gestao quotidiana da doenga.

Em primeiro lugar, foi notéria uma elevada e consensual confianga no sistema nacional
de satde (SNS), nos seus profissionais e no proprio hospital, como demonstra o
resultado da avaliagdo feita aos entrevistados sobre o grau de confianga no médico e
no hospital para o tratamento da doenga. Numa escala de 1 a 10, o nivel de confianga
no médico situou-se nos 9,4, enquanto que no hospital ficou ligeiramente acima, nos
9,5. Igual consenso foi evidente ao nivel do esclarecimento que os doentes e familiares
sentem prestado por parte do seu médico. A excepcio de dois casos (um doente e o
respectivo familiar) que mostraram reservas por serem recém-chegados ao hospital,
todos manifestaram sentir-se esclarecidos pelos profissionais de satde e admitiram
que tal facto contribuiu para o alto grau de confianca que dizem ter nao s6 no seu
médico, mas também nos auxiliares, como os enfermeiros — onde salientam o elevado

acompanhamento, apoio e afecto que estes profissionais dao a todos os doentes.

Dos 57 entrevistados, 11 recorreram a uma segunda opinido médica e 26 a Internet®.
Mas este recurso a uma segunda opinido e/ou a outros meios de informagéao nao resulta,
segundo os mesmos, de uma insatisfagdo em rela¢ao ao seu médico, mas a necessidade
de recurso a uma informa¢ao complementar ou da procura de obten¢ao de maior

seguranca (ou certezas) sobre determinados resultados e/ou opinides.

Apesar deste estudo nao ser uma amostra da populagio portuguesa, importa comparar
o grupo de entrevistados que efectuou pesquisa sobre a doenca na Internet com o que
nao efectuou, relativamente a idade, o nivel de escolaridade e o respectiva utilizacao
global de Internet. Como se pode verificar nos graficos numero 2, 3 e 4, os entrevistados
que consultaram informagao oncoldgica na Internet situam-se na faixas etarias mais jo-
vens, mais instruidas e com maior frequéncia global no uso da Internet. Por isso, nestas
questdes regista-se uma convergéncia com os resultados de estudos supracitados sobre

a utilizacdo de Internet, nomeadamente na érea da satude.

¥ Dos 11 entrevistados que pediram uma segunda opinido médica, 7 recorreram também a Internet para
pesquisar informacao.
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Grafico 2: Faixa etdria dos entrevistados
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Fonte: Formulagdo propria, 2011

Grafico 3: Grau de escolaridade dos entrevistados
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Fonte: Formulagdo propria, 2011
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Grifico 4: Frequéncia de uso de Internet
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Fonte: Formulagio propria, 2011

A existéncia de uma resposta para as dividas foi o que os doentes e os familiares mais
manifestaram valorizar. Constatou-se que surgem, sobretudo na fase inicial, logo apds
o diagnostico. 27 dos entrevistados disseram ter realizado pesquisas na Internet. Deste
conjunto, 16 afirmaram que foi apenas na fase inicial do diagnéstico da doenga, e 10

admitiram que foi uma pesquisa muito pequena e praticamente insignificante.
Em geral, admitem encontrar varias dificuldades que levam a que os resultados da pes-
quisas efectuadas acabem por ser pouco relevantes, designadamente pelos seguintes

motivos:

- a existéncia de muito pouca informacao verdadeiramente ttil e aprofundada em

portugués (a que se encontra ¢, na grande maioria, genérica);

- a informagdo ¢ muita e dispersa e a mais desenvolvida esta em lingua inglesa;

- a pouca capacidade para avaliar se as respostas encontradas sdo crediveis e se se

adequam ao caso pessoal do doente;
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- para os que pesquisam e dominam uma lingua estrangeira (mesmo quando esse
dominio ¢ elevado), a linguagem ¢é normalmente muito técnica e especifica, difi-

cultando a pesquisa e a compreensdo da informacao;

- ndo ha uma recomendagao dos profissionais de satide para este tipo de pesquisa;

- as respostas encontradas (apesar na maioria escassas) costumam confirmar as

informagoes transmitidas pelo médico.

Dentro deste grupo das pessoas que efectuaram pesquisas na Internet, as duas prin-
cipais razdes apontadas para esta nao exploragdo exaustiva no universo sao a gradual
percepgao da particularidade da doenca e do tratamento que ha em cada doente e o

alto grau de esclarecimento e acompanhamento que sentem dos profissionais de saude.

Em apenas 10 casos o entrevistado discutiu com o médico a pesquisa na Internet, sendo
que, em metade dos casos, a pesquisa foi desaconselhada, e na outra metade, ndo foram
apontadas objec¢des, embora tivesse havido os naturais alertas, como as particularida-
des de cada doente e os perigos da contra-informagao. Somente num caso a recomenda-
¢d0 a consulta de informagao complementar na Internet partiu do médico. Nesta situa-
¢do excepcional, a entrevistada, uma doente de cancro da mama de 43 anos e professora
do ensino secundario, conta que tinha o cuidado de organizar habitualmente uma lista
de perguntas, para esclarecer todas as dividas com o seu médico. Segundo a propria,
o seu médico tomou a iniciativa de lhe recomendar dois sites norte-americanos, que se
revelaram muito Uteis para o esclarecimento de varias das suas duvidas. Ambos os sitios
(de cujo nome ndo se recordava) tinham informagdo muito clara e esquemas explica-
tivos que ajudavam na compreensao dos conteudos, e que a doente usou para discutir

posteriormente com o seu médico.

Neste campo de acesso a informagdo e ao conhecimento relacionado com o cancro
(onde o meio Internet estd em crescimento), constata-se, por parte da maioria das ins-
tituigdes e organizagdes, que permanece um fraco investimento numa cultura pedago-
gica e pro-activa. Nao surpreende por isso, que a pesquisa na Internet feita por todos
0s 27 entrevistados que a usaram, tivesse sido através de um motor de busca (em todos

0s casos, o motor de busca usado foi o Google) e somente em dois casos, a consulta foi
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também através de sites recomendados — ambas as recomendagoes realizadas por um
profissional de satde. No entanto, na maioria dos casos em que ocorreu uma orienta-

¢do, esta foi realizada por parte de um familiar ou amigo.

O perigo desta auséncia de orientagdo profissional ¢ o risco de acesso a contra-informa-
¢do. Nas entrevistas, 15 pessoas afirmaram ter tido a preocupagdo de pesquisar em sites
certificados, oficiais (ou apoiados por institui¢des oficiais) e 12 confessaram nao ter tido
esse cuidado. Assim, logo a partida, verificou-se que quase metade dos entrevistados
ndo teve a preocupagio de confirmar se os sitios que visitavam eram crediveis, o que,
naturalmente, aumentou o risco de acesso a contra-informacao. Por outro lado, as 15
respostas positivas deverao ser relativizadas, dado que a consulta a sites de institui¢oes
(ou organizagdes, associagdes ou marcas) crediveis ndo garante que as pessoas tenham
sido bem informadas. Ou seja, mesmo que os sitios sejam, em principio, crediveis, po-
derd nao haver, por exemplo, a garantia de que a informagao seja ajustada ao caso es-
pecifico do doente. Outra divida possivel é se determinado site hipoteticamente seguro
tem um quadro cientifico que garanta uma absoluta isengdo dos contetidos publicados

(por exemplo os sites informativos desenvolvidos pelas farmacéuticas).

Iniciativas como a sessdo de esclarecimento publica intitulada “Cancro da Mama na
Internet? Claro que sim! Venha Aprender a Navegar Connosco” (M. J. Cardoso, 2012a),
organizada pelo Centro Mama Help, em Junho de 2012, sdio um bom exemplo de uma
abordagem positiva ao problema, sem tabus nem preconceitos. Nesta sessdo, a Presi-
dente da Mama Help, Maria Jodo Cardoso, procurou explicar os perigos e vantagens da
pesquisa na Internet, fornecendo aos participantes uma listagem de sitios recomenda-
veis e técnicas e ferramentas para uma navegacao ttil e segura. Para além de uma apre-
sentagdo pormenorizada de bons exemplos, procurou também clarificar quais poderao
ser os sitios de potencial transmissao de informagédo errénea, confusa e até mesmo per-
niciosa. Cardoso alertou igualmente para a falta de informagdo nacional sobre cancro
na Internet e defendeu a criagao de servigos de apoio, geridos por profissionais devida-
mente habilitados, que ajudem o doente a receber aconselhamento para uma pesquisa

adequada ao seu caso especifico.

Estas sdo apenas algumas das hipo6teses que poderao contribuir ndo sé para uma melhor

e mais segura relacdo do doente com estes novos meios de acesso a informagao, como

82



CAPITULO 4 | ENTREVISTAS A DOENTES E FAMILIARES NO [PO DO PORTO

também para uma melhor relagdo entre o doente e os proprios profissionais de saude,
onde o confronto, apesar de ser ainda baixo, é crescente. E neste sentido, é importante
recordar os resultados do supracitado estudo da Sociedade Portuguesa de Oncologia
(Sociedade Portuguesa de Oncologia, 2011b), que constatou que os meios de comuni-

cac¢do informavam mais sobre cancro que os médicos.

Voltando as entrevistas realizadas no IPO do Porto, importa agora listar os principais
dados recolhidos dentro do grupo de entrevistados que procurou informagao oncolé-

gica na Internet:

- A pesquisa em outras linguas que nao o portugués ¢ residual. Mesmo nos casos
constatados de pessoas que dominavam outras linguas como o inglés, o francés ou
o alemdo, ndo houve uma grande explora¢ao nas mesmas. Tal deve-se ao facto de
o tipo de informagcao e terminologia usadas serem normalmente muito técnicas,

especificas e complexas, o que agrava a dificuldade de pesquisa e compreensao.

- O espirito de solidariedade e entreajuda foi visivel. Quase todos os entrevistados
admitiram que seriam capazes de partilhar a sua histéria num site com vista a
ajudar outros cidadaos com o mesmo problema (embora perto de uma dezena

tivesse confessado dificuldade em expressar-se através da escrita).

- A quase totalidade dos entrevistados considerou os féruns de discussdao pessoal
importantes, salientando que dentro do hospital se criam fortes lagos de amizade
e solidariedade com outros pais, doentes e profissionais de satide que sdo uma
grande ajuda na luta contra a doenga. Relativamente aos féruns digitais, media-
dos por computador, as duvidas foram maiores. 22 entrevistados consideraram

ser importantes, mas apenas 6 afirmaram ter recorrido a estes.

- 15 dos entrevistados estao registados numa rede social, e todos eles no Facebook
(uma afirmou usar também o Twitter e outra o Hi5). Destes 15, apenas 8 usaram a
rede social para assuntos relacionados com a problematica oncoldgica, sobretudo
para troca de ideias com outros pais e doentes. Nenhum usou a rede social para
pesquisar informagdes clinicas sobre a doenga. Seis dos entrevistados afirma pre-

ferir manter a discrigdo sobre a doenca e usam o Facebook para outros fins que
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ndo os relacionados com a problematica da oncologia. Segundo estes, nao sentem
necessidade de partilhar o seu problema na rede social, preferindo o contacto
presencial. No entanto, todos reconhecem a importéancia que a rede social podera
ter na partilha de angustias e, sobretudo, na promogao e divulga¢ao de ac¢oes de
solidariedade, como € o caso da angariagdo de dadores de medula 6ssea. Sobre a
hipétese apresentada de uma possivel rede solidaria e especifica sobre cancro, o
interesse foi maior (12 pessoas). Os entrevistados veriam com agrado a existéncia
de um espago privilegiado e mais reservado que permitisse encontrar facilmente
outros casos semelhantes, para partilhar experiéncias e dividas. Maior interesse
foi globalmente manifestado (34 dos 37 entrevistados utilizadores de Internet)
perante a importincia da existéncia de um site aberto que disponibilizasse infor-
magao completa sobre todos os médicos e servigos do Sistema Nacional de Satide
na area da oncologia, e permitisse o esclarecimento de davidas. Apesar do alto
sentimento de confianca e esclarecimento, 29 entrevistados salientaram que os
canais de comunica¢ao com o hospital (email, site ou telefone), para o esclareci-

mento de pequenas duvidas poderiam ser melhor explorados.

Em sintese, nestas entrevistas ficou patente o elevado grau de confianga que os pacien-
tes e familiares manifestam no Sistema Nacional de Saude (e em particular no IPO do
Porto) e nos seus profissionais. A procura de informagdo na Internet aparece sempre
como complementar e em todos os casos, os entrevistados assumem que o fazem pela
necessidade de encontrar mais respostas e apoio, perante uma situagdo grave onde a
duavida, o receio e até mesmo o panico sao elevados. Nao parece haver nenhuma relagao
directa entre as pesquisas efectuadas e a confianca que depositam nos profissionais de
saude. Apesar da maioria das pesquisas ser realizada numa fase inicial e de incidir so-
bre a doen¢a, uma dezena confessou efectuar pesquisas pontuais — pequenas duvidas
esporadicas — e que, normalmente, confirmam as respostas dadas pelos enfermeiros e
médicos. Apenas duas pessoas afirmaram fazer uma pesquisa regular ao longo do pro-

cesso da doenca e do tratamento.

A importancia da partilha e troca de experiéncias com outros pais e doentes é algo
vincado pelos entrevistados. 39 dos 57 entrevistados afirmaram que se interessam por
conhecer casos andlogos ao seu. As maiores duvidas surgem quando a via usada para

a troca de experiéncias é a digital. Dos 22 entrevistados (38,6%) que declararam ser
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utilizadores regulares de Internet (ou seja, com uma frequéncia média de utilizagao de
Internet igual ou superior a 3 vezes por semana), 15 afirmaram que os féruns digitais
podem ser importantes na gestao da doenga. No entanto, como vimos, apenas 6 assumi-
ram ja ter frequentado algum férum para esse efeito, e em todos os casos o féorum usado

para discussao foi o Facebook.

Relativamente as redes sociais, foi evidente a baixa adesao a questdes oncoldgicas. Elas
parecem ter servido para pouco mais do que um meio de contacto entre os doentes
e familiares do hospital. A semelhanga dos resultados do relatério do Projecto SER
(Espanha et al, 2011), nestas entrevistas as pessoas mostraram que as redes sociais nao
constituiram uma fonte de aprendizagem em matéria clinica. Apesar desta pouca re-
levancia que as redes sociais pareceram ter tido para a grande maioria destes entrevis-
tados, como veremos mais a frente, estas redes assumem um papel importante na luta
contra o cancro em diferentes frentes, nomeadamente na prevencao, na solidariedade e

na divulgagdo de iniciativas.

Por ultimo, foi evidente a dispersdo existente na pesquisa feita na Internet e a falta de
referéncias. A grande maioria nao se lembra dos sites que consultou; a pesquisa foi feita

essencialmente pelo motor de busca; e ndo houve uma consulta devidamente orientada.

No préximo capitulo, centrar-nos-emos na analise destes novos media participativos,
procurando averiguar a muita discussdo que tem sido suscitada entre diferentes autores,
principalmente nesta relagao (cada vez mais complexa) entre a tecnologia, a cultura e a
sociedade; e escrutinando a adopgao que tem sido feita destas ferramentas Web 2.0 no

campo da saude e da oncologia nacional.
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5.

As redes e a comunicacao em saude

5.1. Das redes complexas as redes sociais na Internet

Como salienta Raquel da Cunha Recuero, o estudo de redes complexas atravessa todo
o século XX, tendo partido sobretudo da iniciativa de matematicos e de fisicos, e sido
absorvido posteriormente pela sociologia, na perspectiva da analise estrutural das redes
sociais (Recuero, 2004). Conceitos como os respeitantes aos “mundos pequenos” ou
aos “lagos fortes e lagos fracos” sdo frequentemente trazidos para a discussdo das redes
sociais, ndo s6 no contexto fisico, mas também no on-line. Importa por isso comegar
por debater os principais modelos de estudo na area das redes complexas, em particular,
os de Stanley Milgram, Duncan Watts, Steven Strogatz e Albert-Laszlé Barabasi, e as
aplicacdes destes modelos na comunica¢do mediada por computador. Nesta discussao,
teremos como base a andlise desenvolvida por Recuero e comecaremos por recuar até
meados dos anos 60, as investigacdes do psicologo social Stanley Milgram (Milgram,
1967) sobre o funcionamento das redes sociais, em particular ao seu estudo do “proble-
ma do mundo pequeno”. Ainda antes do aparecimento da World Wide Web, Milgram
comprovou que a distancia entre duas pessoas da sociedade americana, medida em nu-

mero de ligagdes de conhecimento directo (intermedidrios), é pequena.
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A expressao quotidiana “o mundo ¢é pequeno” é usada por autores como Milgram (Mil-
gram, 1967) ou Miguel Pereira Lopes e Miguel Pina e Cunha (Lopes & Cunha, 2011),
para ilustrar a ideia sobre o facto de haver uma elevada probabilidade de duas pessoas
que acabam de se conhecer poderem conhecer uma terceira pessoa comum. Milgram,
no seu estudo sobre o “problema do mundo pequeno’, procurou saber quantos inter-
medidrios sdo necessarios em média para um norte-americano chegar a qualquer outro
cidaddo no mesmo pais. O investigador realizou dois estudos: o primeiro partiu do
Kansas e o segundo do Nebraska, e ambos tinham como objectivo fazer chegar uma
encomenda a um corretor da bolsa que vivia em Sharon e trabalhava em Boston, no
Massachusetts, na costa leste do pais (Milgram, 1967). Para cada voluntario do estudo
que iria iniciar o envio da mensagem foi entregue um documento que continha as in-

formacoes e orientagdes necessarias, a saber:

a) o nome e as informagdes sobre a pessoa-alvo;

b) o conjunto de regras a cumprir, nomeadamente a indicagao de enviar a pasta de
documentos apenas a pessoas do conhecimento directo (ou seja, alguém sufi-
cientemente préximo que se tratasse apenas pelo primeiro nome) até chegar ao
respectivo destinatario final. Para tal, os participantes deveriam procurar chegar

a encomenda a pessoa que acreditavam estar mais proxima da pessoa-alvo;

) e, uma lista para cada intermediario participante colocar o seu nome, de forma
a tornar possivel saber os diferentes passos que a encomenda seguiu. Mas esta
lista tinha também o efeito pratico de prevenir a possibilidade da pasta circular
infinitamente entre os participantes que tinham ja servido como elos da cadeia,
dado que cada receptor também teria conhecimento da sequéncia de pessoas que

foi seguida até chegar a si.

Os resultados do estudo mostraram que as encomendas que chegaram ao destinatario
precisaram, em média, de apenas seis elos (ou graus) de separacdo. Esta investigagdo
provou que o mundo social ¢, de facto, pequeno. Sobretudo nos Estados Unidos, a ex-
pressao six degrees of separation [seis graus de separagdo] tornou-se popular, e serviu
para caracterizar este facto de as pessoas estarem mais proximas do que vulgarmente se
pensa. A investigagdo de Milgram foi entao reveladora sobre a potencial conectividade
do ser humano (Lopes & Cunha, 2011).
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Mark Granovetter (Granovetter, 1973, 1983) e a sua teoria dos lagos fortes e dos la-
¢os fracos vieram também contribuir para a compreensao estrutural das redes sociais
(Recuero, 2004). Por lacos fortes o autor entende as relagdes frequentes, onde ha uma
elevada intensidade emocional e confidéncia muatua (amigos proximos e familia), em
contraste com o lagos fracos que sdo referentes a relagdes casuais ou superficiais, carac-
terizando-se pelo baixo investimento emocional (conhecidos, parentes distantes, anti-
gos colegas de escola). Granovetter mostrou que nas redes de lagos fortes ha tendéncia
para estes se fecharem mais sobre si mesmos do que nas redes de lacos fracos, que ten-
dem a abrir-se mais ao exterior. Segundo este autor, é principalmente nos lagos fracos
que assenta a manuten¢ao da rede social, dado que sdo principalmente eles que lancam
pontes locais entre conjuntos de actores que de outro modo estariam isolados — e é
neste ponto que reside a forga e riqueza de comunicagdo dos lagos fracos (Granovetter,
1973, 1983; Recuero, 2004).

Incontornavel no estudo das redes sociais foi também a teoria dos grafos, criada em
1736 por Leonhard Euler (1707-1783), para resolver o famoso problema das sete pon-
tes de Konigsberg®. A partir da teoria dos grafos, Paul Erdos e Alfred Rényi, nos anos
sessenta, propuseram a teoria dos grafos aleatorios (random graph) para explicar a for-
magao das redes sociais. Um modelo de rede que ficou conhecido pelo modelo de Erdos
e Rényi. Os dois matematicos acreditavam que os respectivos nds dos grafos se ligavam
de forma aleatéria. Num grafo aleatério nao ha nenhum critério que favoreca deter-
minadas ligagcdes em relagdo a outras, por isso todos os nds de uma determinada rede
possuem, sensivelmente, 0 mesmo nimero de conexdes, o que, naturalmente, as cons-
titui como redes igualitarias (Barabasi, 2002). No entanto, existem exemplos nas redes
sociais que mostram, claramente, algumas das limitagdes desta teoria: se um individuo
A é amigo de individuo B e do individuo C, a probabilidade de estes dois ultimos indivi-
duos também se conhecerem é certamente superior a de dois individuos escolhidos ao
acaso se conhecerem (Rosa, 2001). Por isso, a probabilidade de dois nos estarem ligados

nem sempre € a mesma.

2 A questdo era saber se era possivel atravessar as referidas sete pontes do rio Pregel, passando por cada
ponte uma sé vez e terminar no ponto de partida. Euler provou que tal ndo era possivel e representou as
quatro zonas da cidade, delimitadas pelo rio, por nés, e as pontes que ligavam esses mesmos nds, por ares-
tas, representando, desta forma, e pela primeira vez, um grafo. Os grafos sdo assim formas codificadas de
representar objectos reais (através de nos) e as relagdes que estabelecem (as ligagdes por arestas).
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Em finais dos anos noventa, com o artigo de Duncan Watts e Steven Strogatz, publi-
cado na Nature (Watts & Strogatz, 1998), este quadro apresentado por Erdos e Rényi
comegou a ser alterado. Nesse artigo, ¢ proposto o modelo dos “mundos-pequenos”
Esta teoria mostra ser mais proxima da realidade das redes sociais. Basicamente, a ideia
destes dois investigadores foi procurar um modelo que interpolasse os extremos situ-
ados entre os grafos aleatorios e os grafos regulares (em que todas ligagdes sdo locais),
e assim encontrar uma solugdo intermédia que combinasse as caracteristicas de cada
um. Watts e Strogatz propuseram entao um novo tipo de grafos (figura 4), construidos a
partir de grafos regulares nos quais, num certo momento critico, ocorrem conexdes de

longo alcance, tal como acontece nos grafos aleatérios (Rosa, 2001).

Figura 4: Imagem ilustrativa do modelo dos “mundos-pequenos” de Watts e Strogatz

Regular Small-world

p=0 > p=1
Increasing randomness

Fonte: Watts, D. J., & Strogatz, S. H. (1998). Collective dynamics of “small-world” networks. Nature, 393, 440-442

Os dois investigadores mostraram assim que as ligagdes numa rede social eram estabe-
lecidas por pessoas mais proximas e por ligagdes exteriores realizadas de forma aleato-
ria, e que a distancia média entre duas pessoas do planeta ndo ultrapassaria um peque-
no numero de intermedidrios, bastando para isso o desenvolvimento de lagos aleatdrios
entre grupos. Desta forma, a rede transformar-se-ia num mundo realmente pequeno.

No entanto, o modelo de Watts e Strogatz nao estava totalmente correcto.

O fisico Albert-Laszlé Barabasi (Barabasi, 2002) descobriu que as redes sociais tinham

uma ordem dindmica de estruturagdo, mas que (ao contrario do proposto pelos estudos
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de Watts e Strogatz) essa ordem ndo era aleatéria, dado que dependia do nivel de popu-
laridade de cada né. Como constatou Barabasi, nomeadamente no seu estudo sobre a
World Wide Web, as redes possuem um pequeno numero de nds densamente conecta-
dos (os chamados hubs) e uma enorme quantidade de n6s com um reduzido numero de
ligagdes. Assim, ao contrario das redes aleatorias, estas redes, denominadas por redes
sem escala (scale-free), ndo tém um valor tipico de conectividade. Segundo Watts, para
a compreensao das redes sociais é necessario ter em conta os seus processos de transfor-
magao no espago e no tempo (Watts, 2003). Os elementos da rede sem escala estdo em
constante acgao; por isso, as redes evoluem e alteram-se ao longo do tempo. E neste mo-
delo, o seu desenvolvimento mostra que os nés com elevadas ligagdes tendem a receber
mais novas ligagdes, ao contrario dos nés com baixas ligagdes que mostram ter menor
probabilidade de estabelecer novos lagos. Por isso, de acordo com Barabdsi, a tendéncia
¢ os ricos ficarem mais ricos (rich get richer) e os pobres mais pobres. Esta propensdo de
um no se conectar a outro nd preexistente mais conectado ficou conhecida pela “ligagao

<«

preferencial” (“preferential attachment”, nas palavras de Barabasi) (Barabasi, 2002).

Ao longo dos anos, varios estudos foram comprovando que para além da Internet é
possivel encontrar redes sem escala nos mais variados contextos, nomeadamente nas
ligagdes aéreas, nas redes eléctricas, nas redes metabolicas celulares ou entre actores de
cinema (onde se destaca célebre o jogo de Kevin Bacon, criado por Bred Tjaden, que

ajudou a popularizar a teoria dos seis graus de separagao).

Gustavo Cardoso e Claudia Lamy, num artigo publicado em 2011 (G. Cardoso & Lamy,
2011), propuseram-se responder a duas questdes, a saber: se as redes que encontramos
em plataformas como o Orkut, o Facebook ou o Twitter sao, de facto, redes sociais, e se
os modelos propostos por Erdos e Rényi, Watts e Strogatz, e Barabasi, podem ser trans-

postos para as redes sociais on-line. Nas palavras de ambos:

“A analise e explicagdo do funcionamento das redes virtuais apenas a partir dos
modelos aplicados as redes nao mediadas pela Internet afigura-se dificil: pois
muitas das suas caracteristicas ndo se enquadram ou contrariam mesmo as
premissas dos modelos apresentados. No entanto, tal ndo invalida a existéncia
de redes sociais no meio on-line, elas existem a partir do momento em que os

individuos nesse contexto desenvolvem actividades em conjunto. Estaremos
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apenas perante uma realidade que adapta ao seu contexto, limitagdes e mais
valias o interesse das ligagdes sociais, partilhadas por todos os seus utilizadores
(Cardoso, 2003; Schroeder, 2005: 2). Falar de formas de relagdo social na Internet
é discutir como os cidaddos apropriam as novas possibilidades de comunicagao,
como se posicionam face as suas vantagens e dificuldades.” (G. Cardoso & Lamy,
2011, p. 78)

Anos antes, em 2004, Recuero defende também que estes modelos propostos ndo sio
suficientes para compreender a complexidade das redes sociais na Internet (Recuero,
2004). Em primeiro lugar, e em defesa do modelo de Watts e Strogatz, em redes sociais
como o Facebook, o Twitter ou Orkut demonstram existir um alto nivel de conexao
entre utilizadores, com um grau de separagdo muito baixo. Um estudo conjunto da
Universidade de Milao com o Facebook?!, em 2011, demonstrou que o nimero médio
de graus de separacdo, entre o universo de 721 milhées de utilizadores do Facebook
analisados, era de 4,74, e numa tendéncia que tem sido de descida (em 2008 situavam-se

no 5,8) devido a continua subida do nimero de utilizadores desta rede social.

Recuero defende que a distancia nas redes sociais da Internet ¢é reduzida pela presenga
de utilizadores que sdo “amigos de todo o mundo’, ou seja, pessoas com um nimero ele-
vado de conexdes. Estas pessoas centrais contribuem significativamente para a descida
da distancia entre os individuos da rede, isto para além da importincia dos motores de
pesquisa (ferramentas hub) que estas plataformas sociais normalmente disponibilizam,
podendo ajudar a encontrar mais rapida e directamente os utilizadores da rede. No
entanto, Recuero aponta problemas na aplicagdo do modelo de Barabési. Muitos dos
individuos pertencentes a densa lista de amizade desses hubs (individuos com elevados
contactos) ndo sao verdadeiramente amigos ou simplesmente conhecidos. Isto porque
¢ possivel acrescentar individuos a lista sem que exista a obrigatoriedade de qualquer
tipo de interacgao social entre os envolvidos, o que significa que muitas dessas conexdes
sociais ndo sao, na pratica, verdadeiras. Por esta razdo, Recuero defende que estes hubs
que se encontram nas redes sociais on-line nao estao ao nivel social, mas sim, sobretudo,

ao nivel do software (Recuero, 2004). E é esse software que com a ajuda dos individuos

2L O estudo foi publicado em http://www.facebook.com/notes/facebook-data-team/anatomy-of-face-
book/10150388519243859.
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— que de forma voluntaria e sem a obrigatoriedade de despender qualquer tipo de acti-
vidade social, se ligam (ou se permitem ligar) entre si — levou a que redes como o Orkut
ou o Facebook tivessem vindo a transformar-se em espagos privilegiados, ndo para o

automatico estabelecimento de lagos, mas sim para o possivel estabelecimento de lacos.

Nestas redes sociais on-line, os utilizadores populares registam, normalmente, um nu-
mero de participantes nos comentdrios dos artigos publicados no mural bastante in-
ferior ao numero total de individuos presente na lista de amigos. Ou seja, em média,
grande parte das pessoas que se ligam a esses hubs nao desenvolve qualquer actividade.
Para além disso, verifica-se também um numero ainda menor de pessoas que conse-
gue estabelecer um didlogo com esse utilizador popular. Mas para Recuero, apesar de
a quantidade de interac¢ao nao ser proporcional ao tamanho da comunidade, elas ten-
dem a registar um aumento acentuado didrio e, por essa razao, as redes parecem ter
hubs que se vao desenvolvendo a partir da ordem dos “ricos ficarem mais ricos” No en-
tanto, Recuero assume que no contexto das plataformas sociais on-line é dificil analisar
o estabelecimento dos lagos sociais, nomeadamente na compreensao desta questao dos
“ricos ficarem mais ricos”. Por isso, defende a inexisténcia de uma conexao preferencial,

argumentando:

“(...) ndo sdo os novos nods que se conectam aos hubs, mas estes que se conectam

aos novos nds com o objetivo de aumentar a popularidade. O que observamos é
. : <« ~ . » . ~ .

que existe algum tipo de “conexao preferencial” unicamente com relagao a atitude

dos novos noés de procurarem “conhecidos” e tentar adiciona-los como amigos,

na tentativa de reproduzir redes sociais do mundo offline” (Recuero, 2004, p. 10)

Devido a esta razao das conexdes serem estabelecidas de forma aleatoria pelos hubs,
Recuero considera que o modelo de redes de aleatérias de Erdos e Rényi parece explicar
melhor o que se passa no contexto on-line. No entanto, importa salvaguardar que
nem todos os convites nas redes sociais on-line se estabelecem nesta premissa: muitos
baseiam-se em interesses proprios, como reencontrar amigos, desenvolver contactos
profissionais ou procurar eventuais relagdes amorosas (G. Cardoso & Lamy, 2011;
Recuero, 2004).

O modelo de Watts e Strogatz, apesar da sua importancia na observa¢ao da clusteriza-

¢do (grupos de n6s muito conectados) e do papel das conexdes exteriores entre grupos
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(responsaveis na formag¢do dos mundos pequenos), na perspectiva de Recuero, o mo-
delo ndo explica questoes como: as motivagdes dessas conexdes entre grupos, o teor das
interac¢des e dos lagos sociais estabelecidos entre nds e sua influéncia na rede (Recuero,
2004). E voltando ao modelo de Barabasi, para além dos problemas ja apontados, Re-
cuero salienta também outras questdes, nomeadamente qual o custo de manutengao
dos lagos sociais. Os hubs simplesmente acumulam lagos, o que significa que a relagdo
entre as pessoas ¢ reduzida meramente a uma adi¢ao de amigos sem qualquer valor
efectivamente envolvido, e, consequentemente, nao leva em conta o contexto social e o

capital social envolvido em cada interac¢do (Recuero, 2004).

Recuero conclui assim que estes modelos analisados nao sao suficientes para se perce-
ber as complexidades de uma rede social na Internet, argumentando que tal se deve, em
grande parte, a sua natureza matemdtica e pouco aprofundada do teor das conexdes e da

ndo presuncao de interac¢do para a constitui¢ao do lago social (Recuero, 2004).

Como aprofundaremos, as redes sociais on-line foram revelando ao longo do tempo,
em particular no contexto da oncologia nacional, que sao sitios importantes para o
desenvolvimento de uma comunicagdo unidireccional. Apesar de grande parte das pes-
soas que se ligam aos utilizadores mais populares ndo desenvolverem qualquer tipo de
actividade social com as primeiras, ndo deixam de ter a sua importancia. Isto porque
eles sdo potenciais leitores de informagao do feed”* criado entre ambos, e ajudam a que
aconteca uma proliferagio mais rapida e expansiva pela rede. E por estas razdes, que na
perspectiva do desenvolvimento de estratégias de comunicagdo, as plataformas on-line
populares se tornaram indispenséveis e merecedoras do investimento de cidadaos, or-
ganizagoes, institui¢des e marcas, de modo a conseguirem atingir e atrair os seus alvos

de acgao.

Apos a apresentacdo e discussao dos principais modelos tedricos de redes complexas,
iremos averiguar o aparecimento da Web 2.0, tal como adoptada pelos cidadaos, e o

impacto desta nova realidade na problematica oncolégica.

22 Os feeds sao canais de comunicagdo criados para transmitir conteidos informativos para um sitio sem
ser necessario visitar o sitio de origem. Por isso, sempre que um contetido novo é publicado, o assinante
desse feed recebe e tem acesso a0 mesmo no seu sitio agregador de feeds previamente escolhido.
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5.2. O novo poder dos cidadaos no ecossistema da comunicagao

A evolugao da Internet, sobretudo o aparecimento da Web 2.0, provocaram grandes
transformagdes nos mais variados contextos sociais, culturais e econdémicos. Para
Manuel Castells, quer o cidadao assuma ou nao um papel activo nesta mudanga, o facto
é que ela estd em curso, e a relagdo entre poder e comunicagido nunca foi tdo directa

como agora (Castells, 2009).

Chris Anderson fala-nos de um novo mercado: o mercado da diversidade. A oferta
infinita da Internet tem provocado uma tendéncia para a valorizagdo de um universo
cultural cada vez mais descentralizado (Anderson, 2007). A oferta é maior, mais aces-
sivel e barata (ou até gratuita). Tal como observa Clay Shirky, ha maior equilibrio entre
o mundo profissional e o amador (Shirky, 2010), a que Andrew Keen, numa posi¢ao
diversa, chama de “culto do amadorismo”, acusando a Internet actual de estar a afectar
gravemente a cultura e a economia (Keen, 2008). Apesar de se ter vindo a assistir a um
relevante papel destes Novos Media na satude, as consequéncias ainda estao longe das
revoluciondrias constatadas em outras dreas, como a musical, a cinematogréfica ou a

jornalistica.

Como vimos, a relacao que os cidadaos estabelecem com a Internet ainda néo se traduz
numa emancipa¢ao destes na gestao individual dos cuidados de satde. No entanto, o
maior acesso a informacao global tem aumentado a discussao em torno do alargamento
dos cuidados de satde a territdrios mais amplos, potenciando as valias de um mundo
mais mediado e em rede. Mais evidente e consensual tem sido o papel das redes sociais
na mobiliza¢do solidaria em diversos tipos de campanhas, como as da sensibilizagao

para a doagdo de medula 6ssea.

Comecemos entdo por analisar o aparecimento da Web 2.0 e perceber de que forma este

tipo de ferramentas veio alterar o ecossistema da comunicagao.
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5.2.1. O aparecimento da Web 2.0 e a adop¢ao dos cidadaos

“A web 2.0 é a mudanga para uma Internet como plataforma, e um entendimento
das regras para obter sucesso nesta nova plataforma. Entre outras, a regra mais
importante é desenvolver aplicativos que aproveitem os efeitos de rede para se
tornarem melhores quanto mais sao usados pelas pessoas, aproveitando a inteli-

géncia colectiva” (O’Reilly, 2005).

As aplicagoes conhecidas por Web 2.0, como sdo os blogues, os Wikis e as redes sociais
deram ao cidaddo formas faceis de partilha e troca de informacdo. Sdo tecnologias
que facilitam a ligacao da sociedade a web, onde todos poderao publicar e construir
livremente contetudos informativos, de acordo com os seus interesses e necessidades. Por

isso, o sucesso de uma aplicagao 2.0 reside essencialmente na actividade da comunidade.

Castells fala-nos do novo modelo social que se baseia no individualismo em rede. Escla-
rece, contudo, que isto ndo corresponde a uma colec¢do de individuos isolados. Castells
defende que os individuos constroem as suas redes fisicas e virtuais, com base nos seus
interesses, valores, afinidades e projectos (Castells, 2001). Mas devido a flexibilidade e
ao poder da comunicagao da Internet, a interac¢ao social on-line tem um papel cada vez
mais importante na organiza¢ao social global (Shirky, 2010; Surowiecki, 2007). Apesar
de serem diferentes das comunidades fisicas, as comunidades on-line nao sdo menos
intensas em unir e mobilizar (Castells, 2001, p. 161)*. A grande vantagem que as novas
ferramentas sociais trouxeram foi o que o cientista social, Seb Paquet, citado por Shirky,

designou por “formacao de grupos ridiculamente faceis” (Shirky, 2010, p. 55).

Com estas aplicagdes o poder de comunicar para as grandes massas deixa de ser um
exclusivo dos media tradicionais e das marcas com capacidade para investir em comu-
nicagdo. Tal facto tem iniciado diversas discussdes sobre as consequéncias que estas no-
vas formas de comunicagdo (e agora também de interacgdo) tém causado na sociedade

e nos mercados.

2 Vejam-se os acontecimentos recentes em Portugal, com a manifestagdo “Geragdo a Rasca’ ou, a nivel
internacional, com as revoltas sociais nos paises drabes.
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O caracter aberto da Internet possibilitou que os seus utilizadores além de consumido-
res, pudessem ser também produtores de tecnologia e configuradores de rede. A partir
de meados dos anos 80, qualquer pessoa com conhecimentos técnicos suficientes tinha
potencialmente capacidade para entrar no desenvolvimento da Internet (Castells, 2001,
p. 46). Segundo Castells “destas multiplas contribui¢des surgiu toda uma série de novas
aplicagdes nunca antes planeadas, desde o correio electrénico ao MODEM, passando
pelos banners de antncios e os chat rooms, chegando, finalmente, ao hipertexto” (Cas-

tells, 2001, p. 46). Isto foi determinante para a rapida evolu¢ao da Internet.

“A histéria da tecnologia demonstra claramente que a contribuigéo dos utilizado-
res ¢ crucial para a sua produgao, e que a adaptam aos seus proprios usos e valores

e, finalmente, transformam a prépria tecnologia (...)” (Castells, 2001, p. 45).

Nesta afirmacao, Castells referia-se aos cibernautas que com os seus conhecimentos
técnicos, contribuem para o progresso da Internet. No entanto, vinte anos depois, com
o aparecimento das plataformas sociais, abriu-se uma nova porta. Os individuos sem
habilitagdes informaticas passaram também a ter uma voz na condugdo da tecnologia.
A adesido dos cidadaos a este tipo de plataformas sucedeu em massa, assistindo-se a
uma emancipagdo destes na rede. E tudo isto aconteceu com mesmo espirito de liber-

dade que desde sempre caracterizou a Internet.

O Twitter* é um desses exemplos. Esta popular rede social foi criada em 2006, pela em-
presa Obvious®. Como explica Biz Stone, um dos trés fundadores do Twitter, ela serve
“(...) para partilhar e descobrir o que se passa no momento” (Stone in RTP, 2009). Mas o
que comegou como um simples servigo de envio de mensagens curtas — até 140 carac-
teres de cada vez —, rapidamente se transformou numa das mais poderosas ferramentas

de comunicagao global. Tal sucesso surpreendeu os proprios criadores, que apesar de

24 O Twitter é uma rede social on-line, disponivel em www.twitter.com, que consiste na simples troca de
mensagens escritas, limitadas a 140 caracteres. Basicamente, é um microblog onde o utilizador envia e
recebe mensagens do seu grupo de amigos. O Twitter possui também algumas ferramentas que facilitam
a pesquisa de informacio dentro do préprio site.

 Inicialmente, o Twitter foi financiado pela empresa criativa Obvious, em Sdo Francisco. Segundo os
proprios criadores, o primeiro protétipo foi construido em Margo de 2006, no prazo de duas semanas,
tendo sido langado publicamente em Agosto de 2006. Este popular servi¢o cresceu muito e rapidamente, o
que motivou a saida da Obvious para se fundar, em Maio de 2007, o Twitter Incorporated (Twitter, 2007).
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saberem o poder que um sistema deste tipo tem, nunca calcularam que se espalharia tao

depressa e com tao grande nivel de globalizagdo e fama (RTP, 2009).

Grande parte deste sucesso explica-se pelo facto de muitos dos seus utilizadores a usa-
rem para a divulgacdo do mais variado tipo de noticias. Um dos exemplos mais medi-
aticos foram as polémicas elei¢des no Irdo em 2009. Com a censura imposta aos jor-
nalistas, proibindo-os de fazerem reportagens, os habitantes de Teerdo recorreram a
Internet, e, sobretudo ao Twitter, para darem conta do desenrolar dos acontecimentos
(Pereira, 2009). A influéncia do Twitter no palco da politica internacional, chegou mes-
mo a Casa Branca, que pediu aos responsaveis da empresa o adiamento de uma suspen-

sao do servigo, que estava agendada para tarefas de manutengao técnica (Pereira, 2009).

O sucesso e uso plural que se fez do Twitter levou a que, em Julho de 2009, fosse alterada
a propria homepage deste servico de microblogging (Pereira, 2009). Os seus criadores
quiseram demonstrar que sao os seus utilizadores que definem aquilo que o Twitter é.
E essa defini¢do é desenhada a todo momento, conforme os interesses da comunidade.
Isto ¢ facilmente constatado se compararmos as duas versdes da homepage. Por exem-
plo, na versdo antiga (figura 5), era possivel ler-se a frase: “O Twitter ¢ um servigo para
amigos, familiares e colegas de trabalho permanecerem em contacto através da troca
rapida e frequente de respostas a uma questdo simples: ‘O que estd a fazer?”. Na nova
versao (figura 6) esta frase ¢ substituida por “Partilhe e descubra o que esta a acontecer
exactamente agora, em qualquer parte do mundo”. Este “o que estd acontecer” ¢ definido
também pela prépria comunidade, através da inclusdo de uma outra novidade: os temas
populares — as palavras ou expressdes mais frequentes ao longo da ultima hora, do ul-

timo dia e da dltima semana no site.

No mural do utilizador vemos também esta mudanga. A pergunta “O que estas a fazer?”
(figura 7), colocada por cima da caixa de texto, onde se publicam as mensagens foi subs-

tituida por “O que estd a acontecer?” (figura 8).

E este poder que as redes sociais como o Twitter trouxeram aos individuos. Permitem-lhes
a adaptacao da tecnologia aos seus proprios interesses e a abertura para a conseguirem
transformar. A adesdo dos cidadios a este tipo de plataformas foi massiva (ainda que
gradual), assistindo-se a um empowerment (Friedmann, 1996) destes na Internet. Esta

democratiza¢ao dos meios de comunicagdo provocou um grande impacto nos media.
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Figura 5: A primeira versiao da homepage do Twitter
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Figura 6: A nova versao da homepage do Twitter
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Fonte: Twitter (https://twitter.com), 2009
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Figura 7: A primeira versio do mural do Twitter com a questdo “O que estas a fazer?”
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“As redes sociais as quais o cidadio pertence sdo mais importantes que a CNN”
(Alves in Santo, 2009b).

Rosental Alves

Para Rosental Alves vive-se uma auténtica “revolugao digital”, onde os media perdem o
“controlo sobre a informagao’, contrariamente aos “individuos em rede”, que “ganham
poder” (Alves in Santo, 2009b). Para este autor, o que deve ser entendido ¢ a gravidade,
a profundidade e a seriedade das mudangas paradigmaticas que as comunicagdes estdao
a sofrer em consequéncia da revolugdo digital. Devido aos avangos tecnoldgicos, as
pessoas estdo a mudar a maneira de comunicar. Ele alerta mesmo que os media que
nao entenderem este novo mundo da comunicagdo estdo condenados a morrer (Alves

in Santo, 2009a).

Meses depois destes alertas publicos de Alves, o proprio Presidente da estagdo de
televisdo CNN, Jon Klein, (numa conferéncia sobre o futuro dos meios de comunicagdo
social, ocorrida em Margo de 2010, em Nova Iorque) admitiu a France Press que a maior
concorréncia da sua estagao nao sao os outros canais televisivos de informagao, mas sim
as redes sociais da Internet, como o Twitter ou o Facebook (Agéncia Lusa, 2010; Gomes,
2011). Como afirma o proéprio Klein: “os 500 milhées de utilizadores do Facebook
metem-me muito mais medo do que os dois milhdes de telespectadores da Fox News”
referindo-se ao canal de noticias mais visto nos Estados Unidos (Agéncia Lusa, 2010).
Para o Presidente da CNN os amigos que o cibernauta tem no Facebook e as pessoas
que segue no Twitter sdo “fontes de informagao de confian¢a” Klein compreende este
novo fendmeno como “um desafio” em relagdo ao qual o canal deve estar “a altura”

(Agéncia Lusa, 2010).

Redes Sociais como o Twitter ou o Facebook obedecem normalmente a uma estrutura
de informacgao horizontal. Ou seja, ndo existe ninguém no topo nem na base da
piramide, porque ela simplesmente nao existe®. O acesso a publicagdo de informagao é
global, ja ndo sendo limitado a um grupo qualificado, tal como acontece com os media

tradicionais.

%6 Em algumas redes sociais — que parece nio ser o caso do Twitter — poder-se-a discutir politica de
gestdo da plataforma. Por vezes, os gestores, publicam contetidos e ferramentas, que influenciam ou con-
dicionam a actividade dos utilizadores e, por consequéncia, a dindmica da rede.
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Assim, 6rgdos de comunicagdo social e cidaddos aparecem ao mesmo nivel, sem
organiza¢ao nem distingdo hierarquica. No entanto, entenda-se “ao mesmo nivel” no
que diz respeito a ferramenta. Como se explicard mais adiante, o valor associado a
identidade do comunicador (seja um cidadao ou uma institui¢ao) cria logo a partida

uma distingao preferencial.

Para Clay Shirky estamos perante o “(...) maior aumento da capacidade de expressao
na histéria da humanidade” (Shirky, 2010, p. 100), em que as novas ferramentas sociais
ndo sdo simplesmente um avango para a sociedade, mas sim um desafio para esta.
Para Shirky, estamos a assistir a uma revolugdo. Os negdcios dos media estio a sofrer
uma reestruturagao, que é provocada por este aumento sem precedentes do poder dos
individuos e dos grupos fora das estruturas de organizagao tradicionais. Tal como Alves,
Shirky alerta também para a hipdtese de muitas das instituicdes de que dependemos
hoje poderem nao sobreviver se ignorarem este novo poder do amadorismo. Defende
ainda que quanto mais as instituicdes ou sectores dependerem da informagdo, maior

terd que ser a sua mudanga. (Shirky, 2010).

No entanto, as mudangas comegaram a ser sentidas ainda antes do aparecimento da
Web 2.0, através do crescimento da Internet. Nos finais dos anos 90, Ignacio Ramonet
ja alertava para a aceleragdo provocada pela proliferagio da comunicagao, de que a
Internet é a expressao maxima, global e triunfal (Ramonet, 1999). Ramonet ¢é critico
relativamente ao que tem acontecido no mundo da comunicagao, alertando que ela tem
vindo a mudar a forma como atingimos a veracidade da informagao: ja ndo é através da

verificagao mas sim da repeti¢ao (Albino et al., 2010; Ramonet, 1999).

A distingdo entre informacdo e contra-informac¢ao tornou-se mais dificil. Ramonet
fala-nos do mercado da comunicagdo social, onde a disputa cada vez mais global e
selvagem pelas audiéncias obriga a uma maior eficiéncia, diminuindo abruptamente
os critérios de qualidade sobre aquilo que se publica (Albino et al., 2010). A Internet
agravou a dificuldade estrutural que os media ja tinham em distinguir o verdadeiro do
falso (Ramonet, 1999). Para Ramonet “(...) o poder de tornar publico algum facto esta
hoje descentralizado; qualquer boato, verdadeiro ou falso, provém da informagao, e o
controlo, outrora efectuado pelo chefe de redac¢do, voa em estilhacos” (Ramonet, 1999,
p. 135).
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Isto pode também explicar em parte o sucesso da simplicidade do Twitter e de como os
140 caracteres podem ser suficientes (e uma receita eficaz) para atrair um publico com
cada vez menos tempo e paciéncia, para além de nao deixar de ir ao encontro das trés
qualidades que Ramonet defende como fundamentais para o sucesso da informacao,

nos dias de hoje: serem faceis, rapidas e divertidas (Ramonet, 1999, p. 138).

Se hoje se assiste a um maior risco de contra-informagao nas fontes jornalisticas, como
defende Ramonet, ainda maior podera ser o risco no caso da saude, quando qualquer
cidadao ou instituigdo com intengdes dubias (ou por pura ignorancia) passa ter também
uma facilidade em publicar para as massas. Keen salienta esta perigosidade de se publi-
car com facilidade e de se aceder descontroladamente a informacao. Este autor critica o

uso indisciplinado, leviano e até mesmo ingénuo que se tem feito da Web 2.0:

“No mundo Web 2.0, a multiddo tornou-se na autoridade sobre o que é a ver-
dade e o que ndo é. Motores de busca como o Google, executado em algoritmos
que classificam resultados segundo o niimero de buscas anteriores, respondem as
nossas consultas nao com o que for mais verdadeiro ou fidvel, mas sim com o que
for mais popular. (...) Todavia, o problema é que a geragdo Web 2.0 estd a tratar

resultados de motores de busca como se fossem o evangelho.” (Keen, 2008, p. 94)

Para Keen, o perigo da Web 2.0 pode estar em atrair as pessoas para uma falsa promessa
de mais verdade, profundidade, globalidade e isen¢do quando, para este autor, na ver-
dade, o que esta a acontecer ¢ a potenciacdo de observagdes superficiais do mundo em

vez de juizos de valor ponderados e profundos (Keen, 2008).

Contudo, como explicam Gustavo Cardoso et al. um modelo comunicacional ndo subs-
titui os modelos anteriores: articula-os, produzindo novos formatos de comunicagao e
possibilitando novas formas de facilitacdo de empowerment e, consequentemente, de
autonomia comunicativa (G. Cardoso et al., 2009). Para Shirky estamos a viver um peri-
odo extraordinario de mudanga onde a “categoria de “consumidor” é agora um compor-
tamento tempordrio e nio uma identidade permanente”. E uma mudanga que, segundo
este autor, tem 0s seus perigos, mas onde as vantagens sao manifestamente superiores
(Shirky, 2010).
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Estas oportunidades de comunicagdo e interacgdo global, que se abriram resultaram
ndo s6 nesta rapida e massiva adesdo as plataformas Web 2.0, mas também numa alta e
regular participagdo, como se pode comprovar com o exemplo da rede social Facebook.
Este site foi fundado em Fevereiro de 2004, e no final de 2010 tornou-se no segundo site
mais visitado do mundo, a seguir ao Google (Kirkpatrick, 2011). Mas o sucesso destas
redes estendeu-se também a outros sites (de iguais caracteristicas genéricas ou mais es-

pecificos), como sao exemplo o Twitter, o YouTube, o Flickr ou o LinkedIn.

Portugal seguiu também esta tendéncia de forte adesdo as redes sociais. Segundo a em-
presa de mediagdo comScore, em Dezembro de 2008, Portugal ocupava o terceiro lugar
da Europa na utilizagao das redes sociais, atras do Reino Unido e da Espanha. O rela-
tério mostra que 72,9% dos utilizadores de Internet portugueses com mais de 15 anos
que acede ao computador através de casa visitou, na referida data, uma rede social (P.
Brito, 2009). Um estudo da Netpanel para a Marktest contabilizou, nesse ano de 2008,
2,5 milhoes de cibernautas a acederem a estas comunidades virtuais, ocupando a rede
social Hi5 o topo das preferéncias. Uma lideranga a data esmagadora, dado que o Hi5
era responsavel por 87% do tempo total dedicado a este tipo de sites, muito acima dos
apenas 5,7% do Netlog e dos 1,5% do Myspace (Marktest, 2009a).

No entanto, no ano seguinte, o Facebook comegou a ganhar terreno. Segundo Javier
Olivan, responsavel pelo servico de internacionaliza¢do do Facebook, a versao portu-
guesa desta rede foi langada em Setembro de 2008 e, nessa altura, havia cerca de 100 mil
utilizadores. Olivan salienta também que em pouco mais de um ano, concretamente em
Dezembro de 2009, o nimero ja se situava acima de um milhao de utilizadores com pa-
gina activa, e mantinha-se um rapido crescimento (A. Brito, 2011; S. A. Ribeiro, 2009).
Segundo os dados obtidos pela Netpal, o Facebook conseguiu nesse més de Dezembro
ultrapassar pela primeira vez o Hi5 no numero de paginas visitadas (Marktest, 2009b).
Também relativamente ao tempo despendido pelos portugueses nas redes sociais, o Fa-
cebook crescia, sendo ja a média por utilizador de 1 hora e 12 minutos, ao passo que o

Hi5 registava uma tendéncia de descida, situando-se nos 28 minutos (Marktest, 2009b).
O estudo “A Utiliza¢ao da Internet em Portugal 2010, elaborado pelo Lisbon Internet

and Networks Institute (LINI) com o apoio da UMIC - Agéncia para a Sociedade do

Conhecimento, mostra que em 2010 as redes sociais eram utilizadas por 56,4% (ou seja,

104



CAPITULO 5 | AS REDES E A COMUNICACAO EM SAUDE

mais de metade dos internautas portugueses) (LINI & UMIC, 2010). Relativamente a
rede com mais utilizadores inscritos, no primeiro trimestre de 2010, o Hi5 liderava, com
42,6% dos internautas, seguido de muito proximo do Facebook, com 39,7%. Mas neste
estudo ficava mais uma vez patente o crescimento acentuado do Facebook. Os autores
fazem uma comparagao com o inquérito de 2008, da OberCom, onde se registou uma
utilizagdo de apenas 7,4% dos internautas nacionais, o que corresponde a uma subida
superior a 30% (LINI & UMIC, 2010).

A popularidade das redes sociais foi-se acentuando durante o ano de 2010, com o
Facebook a consolidar a lideran¢a mundial, chegando ao final do mesmo ano com 500
milhoes de utilizadores activos, o que equivale, segundo David Kirkpatrick?, a 20% dos

utilizadores da Internet (Kirkpatrick, 2011).

Esta adesao em massa niao aconteceu apenas entre individuos. Institui¢oes, empresas
e organizag¢des das mais variadas areas, acreditando no potencial destas redes para co-
municar, comegaram igualmente a aderir. No campo da satide também se verificou esta
acelerada adesdo a Web 2.0. Ja vimos como a adesdo ao universo das redes sociais foi
alta no caso norte-americano (através dos dados apresentados por Edward Bennett
sobre os hospitais norte-americanos) (Bennett, 2011). Em Portugal, a grande maioria
das instituigdes oncoldgicas de referéncia, como a Liga Portuguesa Contra o Cancro
(LPCC), a Associagao Portuguesa Contra a Leucemia (APCL), a Associagao Acreditar
e os institutos portugueses de oncologia (IPO) de Lisboa e do Porto, marcam presenga
nos sites sociais, sobretudo no Facebook? (no capitulo 6, iremos analisar que tipo de

actividade estas institui¢coes desenvolvem nesta rede social).

A grande popularidade destas redes ¢ indiscutivel. Recorde-se que sdo espagos onde
individuos e instituicdes conseguem estar mais perto da sua comunidade, podendo
partilhar e discutir os mais variados temas de uma forma auténoma e facil. No entanto,

importa salientar que as paginas dedicadas & oncologia (de hospitais, associagdes,

fundagdes) que se encontram nestes media participativos populares sdo abertas e

¥ David Kirkpatrick é um especialista em tecnologia e autor do livro “O efeito Facebook”, que foi o
primeiro livro escrito com o apoio do fundador e CEO do Facebook, Mark Zuckerberg.

28 A adesio foi sobretudo ao Facebook e ocorreu entre os anos de 2009 e 2010.
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frequentadas por todo o tipo de cidadaos e nao apenas doentes, ex-doentes ou utentes
do Servigo Nacional de Saude. Como averiguaremos nos proximos capitulos, por
variadas razdes, as proprias instituices, tém na grande maioria, manifesto interesse
em ndo limitar a actividade a comunidade oncolodgica afectada pela doenga. Por isso,
no presente estudo o utilizador destas plataformas participativas sera identificado, na

maioria das vezes, como cidaddo e ndo apenas como doente ou utente.

O lider Facebook, para além de ser uma plataforma gratuita que disponibiliza ao utili-
zador um conjunto de potenciais ferramentas de interacgao, consegue reunir no mesmo

sitio milhdes de utilizadores para possivel conexao.

Numa equagao limitada as questdes tecnoldgicas, poderiamos acreditar que estao reu-
nidas condi¢des para uma rapida construgio de processos de cidadania, solidariedade e
de autonomia na saude. No entanto, o mundo digital ndo vive a parte do mundo fisico.
Os altos niveis de confianga no SN, a aparente pouca abertura deste sistema a liberdade
de escolha, a legislagao, a literacia, sdo problemas que afectam directa ou indirecta-
mente o possivel contributo da Internet, e em particular dos media participativos, na

problematica da oncologia.

No entanto, as redes sociais ja deram provas do potencial contributo que podem dar
a causa oncoldgica, como tem acontecido, por exemplo, no campo da solidariedade.
Com a ajuda deste tipo de sites, cidadaos tém organizado, com sucesso, campanhas de
sensibilizagdo para a doagao de medula déssea. Foi um fenémeno que comegou a nivel
nacional em 2009, no Facebook. Desde entdao novos movimentos tém aparecido regu-
larmente nesta rede social, e conseguido contribuir para um aumento significativo do

registo de dadores nacionais.

Analisemos agora a utilizagdo dos media participativos na area da oncologia portugue-
sa, comegando por averiguar as caracteristicas destes movimentos e perceber de que
forma eles se tém desenvolvido. Apesar da manifesta importancia do Facebook (onde a
sua popularidade crescente tem levado a uma excessiva valorizacao da ferramenta por
parte do senso comum) no contributo a esta causa, ha varios factores a descodificar que

explicam os diferentes resultados obtidos pelos movimentos.
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5.3. Os movimentos de cidadidos de apelo a dadiva da medula dssea

A luta contra o cancro através da rede social Facebook tem sido conhecida, sobretudo
pelo sucesso de movimentos de cidaddos com o objectivo de sensibilizar a sociedade
portuguesa para a dadiva de medula 6ssea. Sao meios privilegiados usados também
para divulgar informagdes, como por exemplo: as condigdes necessarias para se ser da-
dor; a simplicidade do primeiro processo de colheita de amostra de sangue; a desmis-
tificagdo sobre os riscos da doagao da medula dssea; ou a organizagao e divulgagdo de

locais de recolha.

Interessa-nos perceber como se desenvolve este tipo de campanhas e que factores con-
tribuiram para o seu sucesso, procurando averiguar nao sé o poder da Web 2.0, mas

questdes sobre comunicagdo, imagem e media.

Em 2009 surgiu a campanha “Ajudar a Marta’, tendo sido a primeira de grande su-
cesso. O mais surpreendente neste movimento foi o facto de ter sido criado por cida-
daos anénimos. A Marta tornou-se num simbolo deste tipo de campanhas e inspirou o
aparecimento de muitas outras da mesma natureza. Dai este caso ter ficado conhecido
na opiniao publica como o da “(...) crianga que apaixonou e mobilizou milhares de por-
tugueses através da rede social do Facebook (...)” (Carvalho, 2009b), tal como escreve
o Didrio de Noticias, num dos muitos artigos referidos sobre este caso na comunicagao

social.

Contudo, importa clarificar que os casos de cidadania activa a favor deste tipo de causa
oncoldgica, desenvolvida por cidadaos comuns através dos media, é anterior a estes mo-
vimentos populares nas redes sociais. E entdo necessério recuar ao ano de 2003. Nesse
ano, o numero de dadores nacionais era insuficiente, o que levava Portugal a depender
quase em exclusivo de dadores vindos de outros paises (CHSul, 2010). Este problema é
entdo trazido a publico através do caso de Inés Botelho, uma doente de Leucemia com
apenas 10 anos de idade. Tudo comega precisamente no dia 21 de Maio de 2003, quando
Isabel Botelho, mae de Inés, langa no canal de televisao SIC (figura 9) um apelo para a
dadiva de medula dssea para salvar a filha. Este apelo emocionou o pais e resultou numa
onda assinalavel de solidariedade (SIC, 2011a). Os pais de Inés, com a ajuda da comu-

nicagdo social, do CEDACE e do IPO de Lisboa desenvolveram entdo uma campanha
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de sensibilizagdo dirigida aos cidadaos, alertando para a importancia do aumento do
nimero de voluntarios. Entretanto, outros casos de doentes que necessitavam de ajuda
foram sendo igualmente tornados publicos (CHSul, 2010), contribuindo assim para a

uma maior divulgagdo da mensagem.

Figura 9: Momento em que Isabel Botelho faz um apelo no canal de televisio SIC
para a ajudar a filha

1 de Maio 2003

Fonte: SIC, 2012

Inés encontrou um dador, mas acabou por ndo conseguir resistir a doenca, vindo a
falecer em Fevereiro de 2005. No entanto, o seu caso foi determinante no despertar
da sociedade para este problema (SIC, 2011a). Antes deste caso, em 2002, o numero
de dadores inscritos era de 1.377, conseguindo em 2003 situar-se ja nos 6.133 (ASST,
2011; CHSul, 2010). Os numeros continuaram a subir de forma acentuada (ver gréfico
5), levando Portugal, em 2007, a ser o terceiro pais da Europa com o maior numero
de registos por milhao de habitantes (Arreigoso, 2008). Em 2009, Portugal sobe para a
segunda posi¢ao europeia e consegue mesmo ser o terceiro a nivel mundial por milhao
de habitantes (CHSul, 2010, 2011; DN, 2010).

Os bons resultados reflectiram-se também no crescimento de transplantes feitos com
dadores fora da familia do doente: 55 transplantes em 2009, 58 em 2010 e 106 em 2011

(ASST, 2011, 2012).

Para este resultado contribuiu em muito, ndo s6 o trabalho do CEDACE, mas de

um conjunto de entidades, como por exemplo o Ministério da Satide, a Associa¢ao
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Portuguesa Contra a Leucemia, a Associagdo Inés Botelho, grupos e associagdes de
Dadores de Sangue e de varios movimentos de cidadaos anénimos (CHSul, 2010).
Apesar dos crescentes bons resultados, esta causa exige um trabalho continuo devido
a dificuldade que ha em encontrar uma identidade genética semelhante entre duas
pessoas. A probabilidade de se encontrar compatibilidade com um familiar é de 25
por cento, ou seja, a grande maioria fica dependente dos dadores nao aparentados,
havendo assim a necessidade de recurso a um painel de dadores nacionais e depois
internacionais (APCL, 2010). Segundo os dados mais recentes, 80 por cento dos doentes
tém, pelo menos, um potencial dador compativel (em 1991 eram 41 por cento). Porém,
nem todos os doentes para os quais foi identificado um dador idéntico chegam a fase
do transplante (M. d. Satde, 2010). Segundo Hélder Trindade, director do Centro de
Histocompatibilidade do Sul, ha situag¢des nas quais, embora existam dadores, ndo ha
condi¢des para o transplante devido a evolugdo ou gravidade da doenga. Trindade,
acrescenta que noutros casos os doentes sdo geneticamente tdo diferentes da maioria da
populagdo que ndo tém dador igual, nem no registo nacional, nem no internacional —
refira-se, que em Outubro de 2011, o universo de dadores registados situava-se nos 19
milhdes (Oliveira, 2011). Por isso, Hélder Trindade, nas suas interveng¢des publicas, tem
vindo a apelar insistentemente para a importancia de um continuo aumento do registo
de dadores (Jesus, 2011).

Grafico 5: Dadores inscritos no Centro Nacional de Dadores de Células de Medula Ossea,
Estaminais ou de Sangue do Cordao (CEDACE) com tipagem concluida
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Para além do imprescindivel suporte técnico, logistico, financeiro e humano que estes
processos de recolha exigem, a componente de sensibilizagdo dos cidadaos ¢ também
fundamental. E necessdrio que a populagio seja regularmente estimulada para esta cau-

sa, e ¢ aqui que os media (dos tradicionais aos Novos Media), tém um papel nuclear.

Ja constatamos que o crescimento significativo do nimero de registos na lista de dado-
res se devem em parte, a uma historia real e dramatica de uma crianca. Uma histdria
que foi contada na televisdo, em que os pais foram actores presentes na mensagem e
mostraram directamente o desespero sentido. Ao contrario do que é tradicional em
campanhas institucionais de solidariedade, nao ha, neste caso, um apelo feito por fi-
guras publicas, mas sim por cidaddos comuns, vitimas directas do problema. Foi uma
realidade dramatica e comovente que penetrou na sociedade portuguesa, através dos

media, e a fez responder.

Seis anos mais tarde, acontece o supracitado caso da Marta Ramos que impulsiona no-
vamente grande cobertura mediatica e resposta solidaria. Em Janeiro de 2009, e com
apenas 4 anos, ¢ diagnosticada a esta crianga uma Leucemia Mieloblastica Aguda. Em
Mar¢o, com todas as possibilidades de tratamento esgotadas, a familia tem conhecimen-
to de que a unica solugao passaria por conseguir um dador de medula dssea (Ramos,
2009). E também neste caso ndo foi encontrado nenhum familiar compativel. A partir
dai, familia e amigos uniram esforgos e iniciaram, de forma espontanea, o movimento
“Ajudar a Marta” com o objectivo de angaria¢do de voluntérios para esta causa. Como
salienta Maria Jodo Dray, tia da Marta e principal representante do movimento nas apa-
rigoes publicas, desde o inicio houve um especial cuidado em expor o menos possivel
a crianga e os pais aos media. O movimento acreditava que era possivel sensibilizar os
cidadaos para a causa sem recurso a exposicao da vida privada da familia e de imagens
chocantes da crianga (Dray, 2012). Dai serem conhecidas apenas duas fotografias (fi-
gura 10) do rosto da crianga, onde surge com um aspecto saudavel e uma expressao
serena. Como veremos, esta op¢ao por disponibilizar apenas duas imagens acabou por

ter uma outra vantagem na promogao da campanha.
Pedro Coelho, um dos membros do movimento, explica que a preocupacdo inicial

foi passar a mensagem o mais rapida e globalmente possivel. O email foi a primeira

via de divulgacdo que escolheram (Domingues, 2009). E logo aqui parece ter havido
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uma estratégia cuidada. Conforme nos relatou a tia da Marta, procuraram escrever um
email sintético, que explicasse objectivamente o problema, a simplicidade e seguranga
da dadiva e como ajudar. Anexaram também uma foto da Marta com o objectivo de
aumentar a credibilidade e a aten¢ao. Para que a propagacdo do email fosse eficiente e
ndo caisse no circuito dos emails desconhecidos e em “spam”, enviaram-no somente
para um conjunto de amigos, com um apelo para que o reencaminhassem da mesma
forma limitada e adicionassem notas pessoais de apelo. A estratégia acabou por resultar

e rapidamente sentiram uma adesao positiva (Dray, 2012).

Figura 10: As duas fotografias da Marta que o movimento “Ajudar a Marta” divulgou nos media

Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/pages/ajudar-a-marta/180632300103?ref=sgm), 2010

Numa segunda fase, os pedidos alargaram-se a varias empresas, onde de uma forma
igualmente espontanea se organizaram dentro das proprias instalagdes, com o apoio de
equipas especializadas, ajudaram a efectuar recolhas de sangue (Domingues, 2009; S. d.
Satde, 2009). E entdo numa terceira fase, em Abril, que comegam a utilizar a Internet de
forma mais estruturada, recorrendo a blogosfera (figura 11) e a sites como o Facebook
(figura 12), o Hi5 e o Second Life. Como salienta Pedro Coelho, é nesta fase que a cam-

panha ganha uma dimensao nacional (Domingues, 2009; S. d. Satde, 2009).

Sao varios os factores que ajudam a explicar a grande dimensdo que a campanha alcan-
¢ou. Primeiramente, o facto de ser uma crianca. Neste tipo questoes de solidariedade
ligadas a doenga, este factor é de grande peso, pela carga dramatica que acrescenta ao

problema. Numa entrevista que realizamos a Filomena Maia, educadora no Servigo de
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Figura 11: Blogue do movimento “Ajudar a Marta”
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Figura 12: Pagina do Facebook do movimento “Ajudar a Marta”
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Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/pages/ajudar-a-marta/1806323001032ref=sgm), 2010
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Pediatria do IPO do Porto, esta confirma haver maior solidariedade no universo pedi-
atrico oncoldgico. Maia relata-nos também que os apoios, projectos e manifestagoes
de solidariedade sdao manifestamente superiores no servigo pediatrico relativamente
ao existente em qualquer outro servigo do hospital, e que isso se deve, claramente,
ao factor dramatico de serem criangas atingidas por uma doenga grave (Maia, 2011).
Nas campanhas de cidadaos para doagdo de medula 6ssea, também se verifica esta
realidade — a resposta ¢ maior e mais mediatica quando os casos envolvem criangas,
apesar da necessidade de dadores ndo ser somente para ajudar criangas, mas também
adultos (DN, 2010; Ferreira, 2009a).

Importa também destacar a coerente imagem que o movimento adoptou para a activi-
dade na Internet. Essa coeréncia comega na escolha de um nome (o “Ajudar a Marta”

para identificar a campanha e na selecgdo das tais duas fotografias do rosto da crianga.
Apesar do objectivo de publicar apenas duas fotografias ter sido o de proteger a priva-
cidade, tal facto acabou também por ajudar a criar uma identidade coerente na campa-
nha. Nos vérios meios em que a campanha aparecia eram sempre as mesmas imagens e
o nome do movimento (ou da crianga) que eram publicados. Esta multiplicagdo repeti-

tiva das imagens associadas a0 nome acabou por ajudar na memorizagdo do problema.

A somar a este cuidado na apresenta¢ao, as mensagens publicadas no blogue e pagina
do Facebook foram simples, objectivas e, sobretudo, orientadoras. Ou seja, o movimen-
to nao se limitou a pedir ajuda, preocupou-se em explicar como é que essa ajuda pode-
ria ser prestada. Esta estratégia de comunicagdo acabou por auxiliar na proliferagiao da

mensagem pela rede e na mobilizagdo para as colheitas de sangue.

De todos os meios usados para essa multiplicagdo da palavra, o Facebook é o que, cla-
ramente, mostrou ser o mais poderoso — recorde-se também, que é nesse ano de 2009
que este site comega a ter em Portugal um crescimento significativo. Como afirma a tia
da Marta, “com o Facebook temos a nogao desta mega rede de solidariedade, porque
com os e-mails ndo temos o mesmo feedback” (C. Reis, 2009¢) e acrescenta ainda que
esta rede social “(...) foi fundamental na procura de um dador compativel. Permitiu-nos
ter os dados concretos das pessoas que se associavam a causa e ¢ bastante interactivo.
Houve pessoas que deixaram mensagens a oferecer-se para traduzir a campanha e fazé-

-la noutros paises” (C. Reis, 2009a).
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Para Maria Jodo Dray, o mais surpreendente na campanha foi que grande parte das ind-
meras pessoas que responderam ao apelo nao se limitou sé a fazer a analise de sangue
(Domingues, 2009). As pessoas discutiam e enviavam novas formas de ajuda, formando
uma forte cadeia soliddria através da Internet, sobretudo no Facebook dado que esta
rede social, para além de ser um espago que possibilita uma facil agregacao de inter-
nautas, oferece um conjunto de ferramentas que potencia uma rapida comunicagao e

interac¢do entre os muitos utilizadores.

Refira-se que o movimento teve o cuidado de criar, nesta rede social, uma pagina de fas
(também conhecidos por “seguidores”) e ndo um perfil de utilizador®. O facto de terem
optado por uma pagina permitiu-lhes, por exemplo, ndo ter um numero limitado de
conexdes® e possibilitar também que as pessoas se associassem rapidamente a pagina
sem ser necessaria autoriza¢do dos respectivos administradores. E é esta questao do
elevado numero de fas do movimento no Facebook que a pagina consegue obter, para
além da sua imensa actividade, que é motivo de destaque na comunica¢ao social. No
entanto, essa referéncia nos media surge poucos dias depois (C. Reis, 2009¢; Vaz, 2009)
da abertura da pagina no Facebook, o que acaba por contribuir para um crescimento

ainda maior e rapido de seguidores.

A corrente solidaria expande-se entao fortemente, com as pessoas a aderirem a causa e
a organizarem-se para efectuar recolhas. Segundo Pedro Coelho, em menos de dois de
meses, 0 movimento conseguiu um total superior a 120 locais de recolha, que ocorre-
ram ndo s6 em varias empresas, como também em centros comerciais e escolas, entre
outros sitios. Isto levou a que o Centro de Histocompatibilidade do Sul, com quem
trabalhavam de perto, sentisse um pico de afluéncia de dadores, o que exigiu um es-
for¢o deste Centro, do CEDACE e de pessoal voluntario especializado, para conseguir

responder as muitas solicitagdes (Domingues, 2009; S. d. Saude, 2009).

Em Junho do mesmo ano, a Marta conseguiu ter um dador (Nogueira & Saramago,
2009). Embora nao se tendo a certeza (pelo dever de anonimato) se houve uma relagao

directa entre 0 movimento e o aparecimento do dador, para Maria Jodo Dray é muito

 Nesta altura, a diferenca entre pagina de fas e de utilizador ndo era tdo dbvia como veio a ser tempos
depois com a vasta quantidade de paginas (de fas) de Facebook comerciais que foram surgindo.

* Na altura, o Facebook permitia que um utilizador pudesse ter até a um maximo da 5 mil amigos.
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provavel que tal tivesse acontecido, porque o dador foi portugués e antes da campanha
ndo tinha sido encontrado nenhum em Portugal (C. Reis, 2009b). Devido a rejeigao,
a crianga precisou de um novo dador, e em Outubro foi submetida a um segundo
transplante (neste caso de um dador estrangeiro), desta vez bem sucedido, segundo
um comunicado emitido pelos pais para os orgdos de comunicagao social (Carvalho,
2009b). Este final de histéria acaba por deixar uma marca ainda mais positiva sobre
a campanha e demonstra que é possivel contribuir para salvar vidas através deste
tipo de movimentos. Embora os contributos dos cidadaos revertam sempre para um
registo global e nunca para um individuo especifico, a campanha acaba por funcionar
exactamente ao contrdrio: identifica um alvo da ajuda e é esse o elemento de captagao
— e que se revela determinante para uma maior eficacia da campanha (Martins,
Alvelos, & Brandao, 2012).

A onda de solidariedade criada em torno da Marta ajudou em muito ao aumento dos
inscritos no Registo Portugués de Dadores de Medula Ossea. Duarte Lima, ex-presi-
dente da Associagao Portuguesa Contra a Leucemia, considerou o caso da Marta “para-
digmatico’, pelo seu contributo singular para o aumento do registo nacional de dadores
(LPM, 2010). Segundo Maria Jodo Dray, esse aumento foi de aproximadamente 15 mil

pessoas® (Dray, 2012).

Em meados de 2010, depois do estado de satide da Marta ter estabilizado; do significa-
tivo contributo do movimento para o aumento do registo de dadores; e no apoio a pro-
mogao de outros movimentos (como do Matias, da Teresa e do Afonso), os organizado-
res, segundo nos confessou Maria Jodo Dray, consideraram que a missdo estava assim

cumprida, extinguindo a campanha e todas as participagdes na Internet (Dray, 2012).

Apesar da grande associagdo que se faz entre este movimento e o Facebook, nao foi a
simples adesao a este rede que ditou o sucesso amplo da campanha. Como procuramos
esclarecer, houve um conjunto de factores que convergiram a favor deste sucesso.
E inegével que o Facebook foi uma ferramenta central e poderosa na gestdo, discussio

e divulgagao de grande parte da actividade da organiza¢ao, mas factores como o tipo e

3 Segundo nos informou Maria Jodo Dray em entrevista, as campanhas de recolha realizadas no ambito
do movimento “Ajudar a Marta” ocorreram entre Abril e Junho de 2009, e conseguiram um total de 15 mil
novos potenciais dadores para o Registo Portugués de Dadores de Medula Ossea (Dray, 2012).
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tematica da campanha e a estratégia de comunicagdo foram um influente mote; o papel
da comunicagdo social foi também determinante na divulga¢do ainda mais ampla do
problema e em ajudar a manter a causa viva; isto para além de toda a organizagao e tra-
balho que foi feito no terreno com a ajuda das equipas especializadas. Tudo aconteceu
de uma forma interligada e descentralizada, mas convergente num objectivo: a sensibi-

lizagdo para a dadiva de medula 6ssea (Martins, Alvelos, & Brandao, 2012).

Ori Brafman e Rod A. Beckstrom explicam-nos como o advento da Internet e a dis-
persao dos individuos pelas interminaveis e incontrolaveis redes da informacéo, con-
seguem despertar a for¢a da descentralizagdo. Estes autores analisam o fendmeno das
organizagdes sem lider, e demonstram-nos como a auséncia de estrutura, lideranga e
organizagao formal, antes considerada uma fraqueza, se pode transformar numa enor-

me vantagem (Brafman & Beckstrom, 2008).

Segundo estes autores, nos sistemas descentralizados, ao contrario dos centralizados,
nao ha um lider evidente (ou assumido), nem hierarquia, nem instalacdes centrais.
O sistema funciona de forma aberta, ou seja, ha um equilibrado nivel de poder e os
membros tém independéncia para tomar as suas proprias decisdes. Contudo, Brafman
et al., esclarecem que estas organizagdes ndo funcionam em desgoverno. Existem re-
gras, normas, mas sobretudo um ideal que une, comanda e mobiliza. A diferenga esta
em ndo serem impostas por alguém. O poder é distribuido por todos os membros.
Nas organizagdes abertas impera a flexibilidade, a partilha e, até mesmo, a ambiguidade
(Brafman & Beckstrom, 2008).

E exactamente isto que parece ter acontecido no caso do movimento da Marta. Através
de canais abertos e descentralizados, foi transmitido um forte apelo a uma participagao
voluntaria. Um apelo que foi devidamente orientado. Tal como salientaram Maria Jodo
Dray e Pedro Coelho, essa orientagao e abertura do movimento levaram a que as pessoas,

de forma espontanea, ndo s6 ajudassem, mas também discutissem novas ideias na rede.

Para Clay Shirky, nos tltimos cem anos a grande questao organizacional limitava-se
as realidades do Estado e das empresas, e vivia-se na suposi¢do universal e tacita de
que ndo havia uma terceira alternativa: a capacidade das pessoas simplesmente se auto-

-agruparem. Segundo este autor, estamos numa época de um aumento extraordinario
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da capacidade das pessoas partilharem, cooperarem e levarem a cabo uma acgédo co-
lectiva, tudo isto fora da estrutura das instituigdes e organizagdes tradicionais (Shirky,
2010). E um mundo em rede que, na perspectiva de Shirky, estd a possibilitar novas
formas de actividade colectiva, com uma dimensao e um nivel de distribuicao de que

nao ha memoria na Histéria (Shirky, 2010, p. 50).

Como afirma Chris Anderson, isto é também o resultado de uma passagem da escassez
para a abundancia de informagao e de escolha em que os consumidores estao a deixar de
ser passivos, transformando-se também em produtores activos. No entanto, Anderson
procura clarificar que a mudanca a que se assiste em direc¢do a descentralizagdo nao
significa o fim da estrutura de poder, nem uma migragdo da maioria dos cidadaos para
uma cultura do amadorismo. Assistimos sim, a um maior reequilibrio destas duas
realidades e a uma evolu¢do de uma Cultura “Ou” — cultura da corrente dominante
versus subculturas — para uma Cultura do “E”. Ou seja, a nossa cultura é cada vez mais
horizontal e articulada entre o mundo profissional e o amador (Anderson, 2007). Para
Anderson, apesar da descentralizagao ser maior, isso nao significa que as instituigdes e
os profissionais especialistas estejam em causa. Considera sim que a cultura de massas
nao desaparecera, mas sera menos de massas, enquanto que a cultura dos nichos, dos
individuos e dos amadores serd menos desconhecida (Anderson, 2007). Tal como
observa Shirky, “o que era antes um abismo tornou-se agora numa mera gradagdo”
(Shirky, 2010, pp. 75-76). Isto refor¢a também a ideia de Cardoso et al., sobre a passagem
de um modelo de comunica¢iao em massa para um novo modelo de comunica¢io em

rede, que combina diversos media (G. Cardoso et al., 2009).

Este caso da Marta é um exemplo de como um movimento unido a um forte ideal,
actuando de forma descentralizada através dos Novos Media, pode conseguir uma rapida
propagacao exponencial da mensagem. Mas o mais surpreendente foi a demonstragao
da eficaz cooperagdo e ac¢ao colectiva que um movimento deste tipo pode também

conseguir criar.
“A cooperagdo ¢ o nivel seguinte da escada. Cooperar é mais dificil do que sim-

plesmente partilhar, porque implica modificar o nosso comportamento para o

sincronizar com o de outros que estdo a modificar o seu comportamento para o
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sincronizar com o nosso. Ao contrario da partilha, onde o grupo é maioritaria-
mente um agregado de participantes, a cooperag¢ao da origem a uma identidade

de grupo - nds sabemos com quem estamos a cooperar.” (Shirky, 2010, p. 52)

Shirky explica que uma forma simples de cooperagao, através das ferramentas sociais
on-line, é a conversagao. Essa conversa¢ao pode ocorrer ndo sé por meio de texto, mas
também por outras formas de expressdo, como a imagem ou o video. Segundo o autor,
a conversagdo pode dar origem a uma sensa¢ao de comunidade maior do que aquela
que é proporcionada pela simples partilha. E como salienta Shirky, essa cooperagdo s6
acontece quando ha um equilibrio entre os objectivos dos individuos e dos grupos, em
que ninguém pode ficar com o crédito do que estd a ser criado, dado que o projecto nao
podia existir sem a participagao de muitos (Shirky, 2010). Mas para o autor, a forma
mais dificil de esfor¢o em grupo ¢ o da acgao colectiva, que se situa num nivel acima do
da partilha de informagéo ou da cooperagio. E mais dificil de por em pratica, porque
para um grupo concretizar uma acgao colectiva, tem de haver algum objectivo partilha-
do suficientemente forte que mantenha o grupo unido, apesar de poder haver decisoes
que possam desagradar inevitavelmente a alguns dos seus membros. Shirky considera
que, na presente proliferacao das ferramentas sociais, ainda sao relativamente raros os
exemplos reais de acgao colectiva, ou seja, acgdes “(...) em que um grupo age em benefi-

cio de todos os seus membros e partilha as consequéncias” (Shirky, 2010, p. 55).

E foi a esta acgdo colectiva de que fala Shirky que também se assistiu no movimento da
Marta. Para além de divulgar o drama da crianga — que atrai naturalmente a atengao
—, o movimento explicou aquilo que era pretendido e houve um esfor¢o conjunto de
esclarecer sobre a simplicidade do processo de colheita de sangue (dos baixos riscos
para o dador) e sobre o beneficio colectivo do movimento (no sentido em que qualquer
cidadao pode ser potencialmente atingido por um drama semelhante). A for¢ca do mo-
vimento e de outros que foram também aparecendo com mediatismo, levaram a um
continuo e crescente reforco da mensagem, aumentando, por consequéncia, a robus-
tez desta acgdo colectiva para a dadiva de medula dssea (Martins, Alvelos, & Brandao,
2012).
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5.3.1. A passagem para um novo paradigma na actividade solidaria oncoldgica

O caso da Marta marca a transi¢do para um novo paradigma na forma de comunicar e
de sensibilizar a sociedade para o problema dos dadores de medula dssea. O movimento
transformou-se numa referéncia, principalmente por intermédio da sua pagina do Fa-
cebook. Entretanto, novos movimentos, com novas particularidades, foram aparecen-
do. Importa por isso analisar agora esses casos, que igualmente se desencadearam atra-
vés da Internet e do Facebook, e perceber como diferengas na: utiliza¢ao destes meios,
nas estratégias de comunicagao adoptadas, entre outros factores que iremos descrever,

geram resultados distintos.

Comecemos por fazer uma comparagio entre o movimento da Marta e do “Juntos pela
Teresa”. Os dois surgiram sensivelmente na mesma altura com o mesmo tipo de desta-
que nos media nacionais. No entanto, o desenrolar dos acontecimentos foi diferente.

Vejamos primeiramente a histéria do movimento da Teresa.

Pouco antes do caso da Marta, em Setembro de 2008, foi diagnosticada a Teresa Brissos
uma Leucemia grave. Escasso tempo depois, tem conhecimento da necessidade de
obten¢do de um dador de medula dssea (Domingues, 2009). Desenrola-se entdo um
processo andlogo ao do movimento da Marta, mas com uma estratégia de acgdo e

comunicagao diferente.

A luta para ajudar a Teresa parte de uma iniciativa publica de apoio, por parte de um
grupo de amigos e colegas (a maioria com menos de dezoito anos) da escola da jovem.
Uma iniciativa que comega por ser local, com a distribuicao de panfletos e cartazes
pelas escolas e pela cidade de Beja. A campanha chega entdo as radios locais e aos
jornais nacionais. Em Abril de 2009, passam para a Internet e criam no YouTube o
movimento “Juntos pela Teresa” (figura 13), publicando um conjunto de videos de
sensibilizacdo e outros contendo informacéo variada e tutil: sobre a doenga, a doagao
da medula ou formas de ajuda. Pouco depois desta entrada na Internet, o movimento
¢ noticia na televisdo, no Jornal Nacional de Sexta-feira da TVI (refira-se, com alta
audiéncia), e é entdo que ganha uma dimensao nacional. Como salienta José Farinho,
membro do movimento, a reportagem televisiva (onde é feita, inclusive, uma referéncia

aos videos na Internet) desencadeou uma imensidao de emails e comentdrios na pagina
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do movimento no YouTube. A grande maioria foram solicitagdes de esclarecimento
sobre como ser dador, ao que o grupo foi tentando responder da melhor forma possivel
(Domingues, 2009; TVI, 2009). Esta mediatizagdo do movimento na televisdo, da-se no
més de Abril, poucos dias antes, da mediatizagao do caso da Marta. No entanto, é o da
Marta que ganha um maior impacto nos media e o que gera uma maior mobiliza¢ao dos

cidadaos as colheitas de sangue.

Figura 13: Pagina do YouTube do movimento “Juntos pela Teresa”
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Fonte: YouTube (http://www.youtube.com/user/juntospelateresa), 2010

Apesar do contributo de ambas as campanhas (ou de qualquer outra para este tipo de
causa) nunca ser especificamente para uma pessoa, mas sim para todos os receptores
de medula listados, interessa-nos perceber que factores levam a que determinados mo-
vimentos consigam desencadear maior mobilizagdo do que outros. Embora seja difi-
cil responder com exactiddo, procuramos averiguar as principais razoes para tal facto.
Em primeiro lugar, parece-nos nao ter a ver somente com a estratégia de comunicagao
adoptada, nem com o poder dos tradicionais e dos novos media, mas também com o
trabalho que é desenvolvido no terreno, como por exemplo na capacidade em apoiar,

gerir e organizar colheitas de sangue.

120



CAPITULO 5 | AS REDES E A COMUNICACAO EM SAUDE

Questionamos Maria Joao Dray e Jodo Brissos (irmao de Teresa e elemento do movi-
mento “Juntos pela Teresa”) sobre a actividade desenvolvida nas respectivas campa-
nhas. No caso da Marta houve, desde inicio, um trabalho centrado na organizagao de
brigadas moéveis de colheita de sangue; pouco depois, essa capacidade de organizagao
foi potenciada nas redes sociais, onde conseguiram uma maior divulgagao e discussao.

Gerou-se entdo uma crescente sucessao de acontecimentos:

a) a pagina do Facebook ¢ promovida por vérios orgaos de comunicagio social, con-
tribuindo para um aumento consideravel dos seus seguidores e para a expansao

da mensagem nesta rede social e na Internet;

b) tal proliferagdo da mensagem resulta numa visibilidade acrescida da informagao,

que, como vimos, se pautou por ser orientadora;

c) a organizagdo de elevado nimero de iniciativas de recolha de sangue, somado a
uma boa divulga¢ao das mesmas, ajudou a alta adesao dos cidaddos nos respec-

tivos locais de recolha;

d) este sucesso singular mereceu novo e maior destaque nos media — logo, mais

promogao da campanha e da pagina do Facebook e maior adesao dos cidadaos.

Tudo isto levou a esta rdpida cadeia de acontecimentos interligados que foi culminar na

avalanche de adesdo aos centros de histocompatibilidade e brigadas moéveis.

Ja no caso do movimento da Teresa, apesar de também ter ajudado na organiza¢ao co-
lheitas de sangue, estas foram em menor nimero. O seu trabalho na Internet limitou-se
a sensibilizagdo geral do problema. Além da criagdo de um blogue (recorde-se, meio
também usado pela “Marta”) a estratégia de difusdo da mensagem passou, sobretudo
pela publicagao de videos no YouTube. Uma estratégia que acabou por resultar num
tipo de comunica¢do mais unidireccional. Apesar do YouTube ter um férum que pos-
sibilita uma conversagao, é um sitio que tem como principal mecénica a partilha de
videos e ndo a socializagao (Martins et al., 2012). O Facebook é um espago de encontro
e interac¢ao de milhdes de utilizadores onde a mensagem, dentro da prépria rede so-

cial, circula de utilizador em utilizador com muito mais facilidade do que no YouTube.
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A reac¢do em catadupa que aconteceu no caso da Marta ndo teria acontecido, muito
provavelmente, com a mesma rapidez e extensao, se 0 meio usado tivesse sido o You-

Tube em vez do Facebook.

Outro ponto que importa clarificar ¢ sobre o nimero de fas que as paginas agregam.
Naturalmente, esses fas nao representam todo o movimento, até porque parte dos ci-
dadédos que ajudaram nas colheitas de sangue nao estariam inscritos na rede social. Por
outro lado, houve também pessoas que, certamente, se limitaram a contribuir apenas
com um “gosto” na pagina. No entanto, o Facebook, através do contador de fas que dis-
ponibiliza nas paginas, acaba por dar uma rdpida amostra do tamanho da comunidade
— e quanto maior é esse numero, mais chama a atengdo dos utilizadores do Facebook e
mais contribui para a divulgagdo da mensagem na rede. Mas o contador tem outro pa-
pel muito importante: ¢ um dado apelativo para os media, por ser uma forma objectiva
e rapida de apresentar um resultado da campanha. No entanto, ndo deixa de ser uma
amostra de parte do sucesso do movimento, porque apenas se refere a comunidade

Facebook, e ndo necessariamente as pessoas que real e directamente ajudam na causa.

Em Junho de 2009, o “Juntos pela Teresa” cria igualmente uma pagina no Facebook.
No mesmo més, numa altura em que a Marta ja tinha encontrado o primeiro dador, é
publicada no site do Didrio de Noticias uma noticia com o seguinte titulo: “Marta ajuda
Teresa a procurar um dador” (Carvalho, 2009a). O artigo enfatiza a questdo dos “ami-

gos” no Facebook, comecando da seguinte forma:

“Na rede social do Facebook, Teresa, jovem de 17 anos com leucemia que procura
um dador de medula compativel, tinha ontem apenas 50 “amigos”. Nada compa-
ravel com os 13 640 de Marta, a menina de cinco anos que também esta doente,
mas que ja encontrou um dador para fazer o transplante, depois de uma mobili-
zagdo gigantesca feita através da Internet. Mas desde ontem que a adolescente de
Beja conta com um apoio de peso. Os promotores da campanha de Marta, que
levaram mais de dez mil pessoas a inscreverem-se no banco nacional como dado-

res, juntaram-se a sua causa.” (Carvalho, 2009a).

Nesta altura, a pagina do Fabebook do “Ajudar a Marta” era o principal polo agrega-

dor e catalisador deste tipo de solidariedade — era o sitio privilegiado de encontro e
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interac¢ao. O “Juntos pela Teresa’, apesar de estar ja presente nos sites YouTube e Hi5,
viu a sua presenga no Facebook, com a ajuda do movimento da Marta, possibilitar um
conhecimento mais rdpido dessa presenca e, consequentemente, uma difusao mais efi-
caz da campanha. José Farinho confessa, no artigo supracitado do Didrio de Noticias,
que a ligagao entre as duas campanhas foi uma “ajuda preciosa’, porque para além da
maior e mais rdpida expansiao da mensagem, comegaram também a receber rapida-
mente sugestdes e ajudas concretas. Farinho ilustra a ideia com o exemplo de um email
que receberam de um amigo da Marta a oferecer-se para traduzir os videos que tinham
publicado no YouTube, e assim melhor divulgarem o caso no estrangeiro (Carvalho,

2009a). Vemos aqui refor¢ada a acgdo colectiva de que nos fala Shirky.

Os movimentos da Teresa e da Marta foram os primeiros em que cidaddos an6nimos
conseguiram grande mobilizacao através das ferramentas sociais. Foi um fendmeno
novo e também por isso mereceu, na altura, o grande destaque dos media. As mensa-
gens de apelo a doagdo da medula 6ssea foram proliferando no Facebook. Os nomes
Matias, Afonso, Catarina, Carolina, Carmen, Joana ou Soraia foram aparecendo na rede
e mostraram novos casos reais — alguns deles com grande popularidade no Facebook,
chegando a ultrapassar os 25 mil seguidores, como aconteceu com as paginas do Matias,
do Afonso ou da Joana. O conhecimento publico destes casos tem ajudado na firmeza
da causa e contribuido para a renovagdo da sua comunicagdo (entenda-se este renovar
da comunicagéo, no sentido em que todos estes diferentes casos, fazem o mesmo tipo de
apelo, podendo ser assim lida como uma comunicagdo tnica e que é renovada por esses
casos novos que vao despertando a aten¢do dos cidadaos). Para além disso, o advento
publico de novas campanhas acaba também por colmatar o desaparecimento de outras,
como foram os casos da Marta e do Matias, ou de casos que tendem a reduzir (ou até
mesmo suspender) a sua actividade, como aconteceu com o “Juntos pela Teresa” ou o

“Unidos pela Joana”

5.3.2. A relagao com a comunicag¢io social
No ponto anterior, procuramos esclarecer que o sucesso dos movimentos nao depende

somente da presen¢a no Facebook. Para além dos factores ja referidos, importa desco-

dificar outros relevantes, como a importancia da identidade intrinseca do movimento
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e o do papel da comunicagio social. Selecciondmos assim os quatro movimentos que
maior cobertura tiveram nos media, a saber (por ordem crescente da data de apari¢ao

publica):

a) o “Ajudar a Marta”;

b) o “Borald pela C4”, que parte de cidaddos anénimos para ajudar a Carmen Pinhei-

ro, de 4 anos de idade;

¢) o “Ajudar o Afonso’, de apoio a Afonso Couto, de 6 anos, filho do piloto de auto-
mobilismo André Couto, que conseguiu mobilizar um conjunto de figuras nacio-

nais e internacionais para apoiar a campanha;

d) e, por fim, o “Vamos Ajudar o Gustavo’, de apoio a Gustavo Martins, de 3 anos,

filho de Carlos Martins, jogador da selec¢do nacional de futebol.

Estas quatro campanhas, para além do seu mediatismo, foram também as que mais
provocaram adesdo as colheitas de sangue. Importa destacar que o movimento de apoio
ao filho do futebolista Carlos Martins, foi o que, nitidamente, mais mediatismo e mo-

bilizagdo gerou.

Por tudo isto, é legitimo formular-se a hipotese de que ha uma relagao entre a visibilida-
de publica dos envolvidos, a mediatizagdo dos movimentos, e os respectivos resultados
na obtengdo de novos dadores. No entanto, nesta tltima questao dos resultados, impor-
ta ressalvar que ¢ dificil saber com exactiddo a consequéncia directa entre determinado
movimento e o numero de dadores registados. Até porque é provavel que alguma dessa
mobilizagdo aconteca ndo s6 em resultado do apelo de um s6 movimento, mas por toda
a sensibilizagdo gerada cooperativamente pelos varios movimentos (e isto para além
do trabalho de sensibilizagdo das varias instituicdes como a APCL e a Associa¢do Inés
Botelho).

Como vimos, o movimento da Carmen e da Marta foram os tinicos que partiram

de cidaddos. Segundo Bela Nascimento, mae da Carmen, durante os sensivelmente

quatro meses em que organizaram as colheitas de sangue, o movimento conseguiu
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aproximadamente 6 mil novos registos. Apesar do movimento da Carmen ter tido (a
semelhanga do da Marta) um grande apoio da comunicagao social e uma alta activida-
de no Facebook, ndo aconteceu uma propagagdo tao ampla e rapida como a verificada
no caso da Marta — que em apenas uma semana conseguiu, sensivelmente, os mesmos
6 mil novos registos (Ferreira, 2009b) e em dois meses, chegou a mais de 10 mil (Tvi24.
pt, 2009). Procuramos entdo averiguar como decorreu a campanha da Carmen, de

modo a encontrar possiveis explicacdes para esta diferenca de resultados.

O movimento da Carmen surgiu em Outubro de 2009, quando os familiares tiveram co-
nhecimento de que ndo havia sido encontrado nenhum dador compativel. Comegaram
entdo a pensar em formas de organizar colheitas de sangue e de sensibilizar as pessoas
para a dadiva. Como nos explica Bela Nascimento, “neste tipo de situagdes, o objectivo
é procurar passar a palavra o mais possivel e através dos melhores meios que tiverem ao
nosso alcance” (Nascimento, 2012). O movimento foi essencialmente constituido pela
familia, que se organizou em diferentes frentes, como o blogue (figura 14) e o Facebook
(figura 15). Mas o maior investimento comegou por ser no terreno “a bater de porta em

porta’, como salientou a mae da Carmen (Nascimento, 2012).

Figura 14: Blogue da Carmen Pinheiro
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Fonte: Blogue Carmenpine (http://carmenpine.blogspot.pt), 2011

125



OS MEDIA PARTICIPATIVOS ON-LINE NA LUTA CONTRA O CANCRO

Figura 15: Pagina do Facebook da Carmen Pinheiro

Carmenzita Pinheiro [+ Amigos | [+ Subscriao fectuada | [ wenssgem | [ = |
& szt 22471

Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/carmenzita.pinheiro), 2011

Com o apoio solidario de duas graficas produziram mais de mil panfletos que foram
distribuindo pessoalmente, ajudando a sensibilizagao e esclarecendo todas as davidas a

quem entregavam.

A primeira apari¢do na imprensa foi através de um pequeno anincio pago no Jornal de
Noticias. Pouco tempo depois, e em resultado do anuncio, os familiares sdo contacta-
dos pelo jornal Correio da Manha para uma reportagem. A partir daqui, desencadeia-
-se uma série de noticias em diversa imprensa e na televisdo. No entanto, ao contrario
do que aconteceu com o movimento da Marta, nas trés primeiras apari¢des televisivas
(tendo sido uma no jornal da SIC e outra no da RTP) nao houve uma preocupagido em
divulgar o blogue e a pagina do Facebook, o que poderia ter ajudado a uma divulgagao

mais orientada da campanha.

Para além disso, ha outro pormenor importante: a actividade no Facebook do
movimento da Carmen foi bastante defensiva. Ou seja, como nos relata Carmo Pinheiro,
tia da Carmen, o objectivo foi reunir no Facebook apenas pessoas que manifestassem
real interesse em se juntar ao movimento e nao reunir sem qualquer tipo de critério o
maior nimero de seguidores. Por esse motivo, optaram nao por uma pagina de fas (que

permitiria que as pessoas aderissem sem autorizagdo) mas por uma pagina de utilizador

126



CAPITULO 5 | AS REDES E A COMUNICACAO EM SAUDE

(Pinheiro, 2012). Segundo a tia da Carmen, quando recebiam pedidos de amizade,
respondiam com uma mensagem a explicar os objectivos da pagina e solicitavam uma
aceita¢do das condi¢des. SO depois de recebida a respectiva aceitacéo, é que aprovavam o
pedido de amizade. Esta opgdo de menor abertura na utilizagdo do Facebook levou a que
o nimero de seguidores fosse bastante menor e a mensagem nao se propagasse na rede
com a facilidade com que se propagou a da Marta. Estas diferentes estratégias adoptadas

pelas duas campanhas contribuiram certamente para a diferenca de resultados.

Outro dado importante foi o movimento da Carmen (a semelhanca do que aconteceu
com o do Afonso) ter usado o blogue, e sobretudo a pagina do Facebook, para divulgar
os desenvolvimentos clinicos e partilhar varias mensagens, videos e fotos da propria
doente. No caso da Carmen hd a particularidade dos gestores da pagina assumirem a
identidade da crianga e assim comunicarem na primeira pessoa. A imagem que trans-
mitem é de uma crianca simpatica, alegre, lutadora e resistente. E também uma crianca
que nao esconde as dificeis fases e efeitos fisicos da doenca e do tratamento, com o
objectivo, como nos explica a mae da Carmen, de mostrar que os problemas sao reais,
mas que ¢ possivel ultrapassa-los quando ha muita esperanca, forca e apoio da familia e

amigos (Nascimento, 2012).

A Carmen, depois de em 2010 ter efectuado o transplante, continuou no Facebook a
dar noticias. Toda esta partilha em forma de didrio pessoal que foi sendo construida ao
longo do tempo sobre a Carmen, ajudou a transforma-la num simbolo de esperanga, de
sucesso e de inspira¢ao para outros doentes. O movimento para além do apoio que deu
na luta contra a doenga da Carmen, procurou que o sucesso do mesmo fosse potenciado

numa continua cidadania activa.

No entanto, no inicio de 2012 a doenga regressou. Em Junho, a Carmen realizou um
segundo transplante de medula 6ssea e depois de uma série de complicagdes de satde, a
crianga acabou por nao resistir a doenga, falecendo no dia 3 de Setembro.

5.3.3. A interligacao entre os Novos Media e os tradicionais

Da analise que fizemos até a0 momento, constata-se que a Internet, o Facebook e a

comunicagdo social tém uma importancia central no sucesso das campanhas. Mas ¢é
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quando se consegue uma boa interligacao entre os Novos Media e os tradicionais que
a acgdo colectiva se pode tornar muito forte. De todos os movimentos, a potenciagao

maxima dessa interligacdo foi conseguida pelo movimento “Vamos Ajudar o Gustavo”.

Este caso envolvia directamente uma conhecida figura publica (o seu pai) e isso teve,
indiscutivelmente, a sua importéncia. Mas numa analise mais profunda, percebe-se que
houve também todo um encadeamento de situagdes e estratégias do movimento que
levaram a forte interligagdo entre os Novos Media e os media tradicionais, e a elevada

acgao colectiva.

O primeiro grande factor que contribuiu para o sucesso do movimento foi o momento
do pedido publico de ajuda. Comecemos entao por recuar até essa data e examinar todo
o desenrolar dos acontecimentos que levaram que em poucos dias se conseguisse uma

mobilizagdo sem precedentes dos cidadios.

No dia 15 de Novembro de 2011, a selecgao portuguesa de futebol tem um jogo decisivo
para o apuramento para a fase final do campeonato da Europa. Portugal vence o jogo e
consegue o apuramento, numa partida em que Carlos Martins entra nos minutos finais.
Logo apods o jogo, jogadores e treinador comunicam a noticia sobre a gravidade do
estado de saude da crianca, e apelam a dadiva. Nos media, corre rapidamente a noticia
e fotografias dos jogadores reunidos no balnedrio, num clima de consternagio e de
apoio a Carlos Martins (figura 16). A comunicagao social salienta de uma forma geral o
drama que o jogador vive e a gravidade e urgéncia do caso. Depois da unido dos adeptos
portugueses nos festejos da vitdria desportiva, ha um imediato apelo global a uma nova
unido nacional, desta vez para salvar a vida do filho de um jogador. Destaca-se também
a atitude de Carlos Martins, na qual apesar de todo o sofrimento vivido, entrou em

campo para jogar.

No dia seguinte, os trés canais de televisio generalista nacionais (RTP, SIC e TVI) dao
nos respectivos jornais grande destaque ao caso, e todas fazem reportagens em que
aparecem os pais do Gustavo visivelmente angustiados a apelar a solidariedade (figura
17). Esta exposi¢ao dramatica das vitimas mobiliza e comove a opinido publica, tal
como tinha acontecido com a declaragao de Isabel Botelho (embora neste novo caso em
maior escala mediatica). Mas o mais importante é que Carlos Martins tem, logo desde

esse primeiro momento, o cuidado de passar um apelo util e orientador. O jogador
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Figura 16: Fotografia dos jogadores da selec¢io nacional de futebol a apoiarem Carlos Martins,
pai de Gustavo Martins

Fonte: Federagdo Portuguesa de Futebol, 2011

Figura 17: Entrevista dos pais de Gustavo Martins a RTP

Fonte: RTP, 2011
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promove a pagina do Facebook (aberta no dia anterior), explica o tipo de informagao
que estd disponivel e destaca a existéncia de uma equipa de pessoas inteiramente
dedicadas a pagina para apoiar na organizagao de brigadas em qualquer parte do pais.
Tudo isto levou a que pagina tivesse conseguido, em menos de 24 horas, mais de 50
mil fas — nimero que nenhum outro movimento dedicado a este tipo de causa tinha
conseguido atingir. O movimento aproveitou o foco do pais no rescaldo do jogo e na
nova noticia dramatica para canalizar, de uma forma bem orientada, as pessoas para

acgOes objectivas e tteis.

A pagina do Facebook foi também bem gerida. Em primeiro lugar, houve a preocupa-
¢do de personalizar a pagina, de modo a aparecerem no mural, por defeito, somente
as publica¢des do movimento. Isto evitou que a actividade da pagina se transformasse
num caos de contribui¢cdes da parte dos utilizadores (que estavam a ocorrer a todo o
instante). Ou seja, o movimento sabia que para a informagao ttil passar para as pessoas,
teria de haver uma cautelosa seleccdo da mesma. No entanto, o movimento foi procu-
rando responder as muitas ddvidas que iam sendo colocadas na pagina. Foi também
visivel um cuidado na escolha da imagem de apresentacao da pagina. Como se pode
constatar na figura 18, a foto é de Carlos Martins a festejar sozinho um golo, com uma
expressao facial de revolta e com a mao a bater no peito, no simbolo da selec¢do por-
tuguesa — é uma imagem que ndo s6 traduz o momento desportivo que se vive, mas
também a solidariedade a nivel nacional. Uma solidariedade que o movimento pretende

estender a esta causa humana.

Tudo isto resulta numa forte onda de solidariedade, com as pessoas a aderirem em
grande nimero aos locais de recolha. A prépria comunicagao social continuou a dar
grande destaque ao caso, ajudando na divulgacdo da mensagem e no esclarecimento
sobre o processo de doagao. Para se ter uma ideia do impacto nos media, sé no jornal do
primeiro canal da RTP, este caso foi noticia durante oito dias seguidos. A manifesta¢ao
de solidariedade foi crescendo e estendeu-se mesmo a varios paises, com destaque para
Espanha, onde o jogador representava um clube da cidade de Granada. E é nesse pais,
apenas cinco dias depois da mediatizagao do caso, que Carlos Martins, num jogo para o
campeonato espanhol marcado por manifestacdes de solidariedade dos adeptos, marca
um golo, que dedica em lagrimas ao filho. As imagens deste momento de felicidade e
comogao colectiva correram mundo e deram mais um importante contributo a divul-

gacdo da causa.
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Figura 18: Pagina do Facebook do movimento “Vamos Ajudar o Gustavo”
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Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/vamosajudarogustavo), 2011

Ao longo da primeira semana do movimento, a comunicagao social destacou, sobretu-
do, a forte adesdo aos locais de recolha e a solidariedade que foi crescendo na pagina

do Facebook (e como habitualmente, enfatizando o niumero de seguidores da pagina).

A crianga é protegida desde o inicio, nunca aparecendo em publico. O movimento dis-
ponibiliza apenas trés imagens (figura 19) cuidadosamente seleccionadas, que foram
publicadas no site do movimento (criado poucos dias depois, a pensar nos nao utili-
zadores do Facebook). Nas referidas fotografias aparecem apenas o pai e o filho acom-
panhados de uma bola, num estadio de futebol vazio, em trés momentos diferentes: a
jogar futebol, a apontarem para o céu e a beijarem-se. Sendo esta ultima fotografia dos
dois a beijarem-se que passa a ser usada na apresentagdo da pagina do Facebook, trés
dias depois do seu langamento. A fotografia de determinagao e patriotismo, inicialmen-
te colocada (recorde-se, logo a seguir ao jogo da selec¢ao), é entretanto substituida por
uma fotografia afavel, que nao s¢6 identifica o destinatario da ajuda (o filho) e a figura

publica (o pai) mas também se torna enquadrada mais com o espirito da campanha.
Ao fim de uma semana, a pagina do Facebook ja tinha somado mais de 170 mil fas e o

registo do niimero de dadores, s6 no CEDACE de Lisboa, aumentou dez vezes (Agéncia
Lusa, 2011).
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Figura 19: As trés fotografias de Gustavo Martins com o pai, que 0 movimento “Vamos Ajudar o
Gustavo” divulgou na sua campanha e nos media

Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/vamosajudarogustavo), 2011

Pretendemos assim esclarecer que estes resultados nao aconteceram somente pelo facto
de se tratar de uma figura publica. Houve todo um contexto emocional e mediatico fa-
voravel; a cobertura da comunicagio social, sobretudo a televisiva, foi bem potenciada e
orientada para acgdes objectivas; o trabalho de comunicag¢ao na Internet foi bem gerido
e expandido na rede; e, por fim, houve o imprescindivel trabalho no terreno, com a aju-

da das equipas tecnicamente especializadas, para dar resposta a alta adesao.
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Em resumo, os movimentos de cidaddos, apesar de terem um objectivo comum e serem
todos um inegavel contributo para a causa, possuem caracteristicas que os distinguem
e factores que influenciam os resultados das campanhas. Procuramos identificar essas
principais caracteristicas e factores — que estao interligados — e dividi-las, sintetica-

mente, nos seguintes pontos:

a) Identidade intrinseca do Movimento: o factor “crianga” é uma particularidade
que ajuda na sensibiliza¢do dos cidaddos a causa. Quando ha figuras publicas

associadas, a atencdo é maior, sobretudo da comunicagao social.

b) Rela¢do com a comunicagio social: os media tem um papel determinante na
proliferagdo da mensagem. As campanhas come¢am quase sempre por ser locais.
A divulgagdo na comunicagao social, sobretudo quando é em grande escala, ajuda
a uma alta e rapida expansao da mensagem a nivel nacional e, por vezes, também
internacional. OQutro papel da comunicagio social — e ndo menos relevante — é

o de contribuir para a legitimacao e a enfatizagao da causa.

c) Selec¢ao dos meios de divulgagao: a Web 2.0 e os sites sociais possibilitaram o apa-
recimento na Internet de espacos privilegiados de agregacédo e socializagdo. Dos
muitos sitios sociais que proliferam no ciberespaco, o Facebook é o que, até ao mo-
mento, tem revelado maior potencial de divulga¢ao e interac¢ao na rede. Tal facto,
deve-se, sobretudo, a sua popularidade e alto nimero de utilizadores que possui.
Nao surpreende, por isso, que seja a rede social de eleicdo. No entanto, e tal como
referimos no ponto b, a comunicacio social tem também uma grande influéncia.
O seu contributo é ainda mais ttil quando a comunicagdo social noticia ou pro-
move as paginas dos movimentos do Facebook. Cada um destes dois meios tém a
sua importancia, mas ambos se tornam mais poderosos quando sdo interligados.
E quanto mais forte é essa interligacdo, mais poderosa se torna a campanha.
Outra questdo importante ¢ a ndo limita¢do da divulgagdo das campanhas as
redes de acesso registado como acontece com Facebook. Ha movimentos que
tém o cuidado de desenvolver blogues, de modo a que os cibernautas que nao
sao utilizadores do Facebook possam também ter acesso a informagdes sobre a

campanha.
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d) Actividade no terreno: é evidente que o sucesso das campanhas sé é verificavel

se houver um aumento real do niumero de dadores registados. Para além do tra-
balho de sensibiliza¢do, ¢ importante que haja toda uma logistica que responda a
adesdo dos voluntarios. E quando essa adesdo dos cidadaos é alta, pode também
ser geradora de noticia nos varios media (tradicionais e novos) — o que também

ajuda na promogao.

e) Estratégia de comunicagdo adoptada: a estratégia de comunicagao pode ser

dividida em trés fases: a captacdo, o esclarecimento e a ac¢ao orientada. O trabalho
de captagdo pode acontecer de diversas formas, mas o mais usual da-se através
de imagens (e as vezes também videos) do doente e de curtas mensagens de
apelo. Mas ¢ na segunda fase, a do esclarecimento, que as diferengas se acentuam.
Isso ¢ sobretudo visivel na forma como gerem o principal meio de divulgagao: a
pagina do Facebook. Ha movimentos que actuam de uma forma mais racional e
objectiva. Nestes casos, verifica-se um maior cuidado em seleccionar contetidos
informativos que ndo s6 sensibilizem, mas também esclaregam duavidas e
desmistifiquem o problema. Nas estratégias mais elaboradas nota-se também um
especial cuidado na gestao da participagdo dos seguidores da pagina, como por
exemplo, em definir que a informacdo que aparece por defeito no mural é apenas
a publicada pelos administradores — controlando assim a informac¢ao que se
pretende ver destacada.

Por ultimo, temos o trabalho focado na acgao, ou seja, a preocupagao em orientar

os cidadaos sobre as formas objectivas de contribuir.

f) A evolugao clinica do doente da respectiva campanha: Umas das caracteris-

ticas comuns a todos estes movimentos é o de estarem associados a um doente
especifico. Para além destas campanhas no Facebook servirem para apelar a cau-
sa, servem também para acompanhar o desenvolvimento do caso. A evolugao
clinica do doente tem, normalmente, uma grande influéncia na actividade do
movimento na rede. E quando ha um desfecho do caso (positivo ou negativo),
o movimento tende a perder dinamismo e/ou torna-se num tipo de actividade
mais focado nas questdes particulares do ex-doente. Por exemplo, a pagina do
movimento “Unidos pela Joana”, apds o falecimento da crianga, passou a servir

mais como um espago de mensagens de condoléncias e de apoio a familia, do que
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para a continuagdo da promogao da causa dos dadores de medula dssea. Haven-
do também casos de movimentos e paginas do Facebook que cessam actividade,

como aconteceu no caso clinico de sucesso da Marta ou de insucesso do Matias.

Pode-se por isso afirmar que ha uma tendéncia para estes movimentos serem efémeros.
E acrescente-se também, que tém sido raros os movimentos que evoluem para algo mais
estruturado, o que aconteceu, por exemplo, com os pais da Inés Botelho que acabaram
por fundar, anos depois, a Associagao Inés Botelho, com o objectivo de ajudar na luta

contra o cancro pediatrico (Martins, Alvelos, & Brandao, 2012).

Estas redes mais horizontais deram a possibilidade aos cidaddos de comunicar de forma
facil, global e autonoma. Através destes casos que acabamos de analisar, constatamos as
principais razdes que levaram estes movimentos a conseguir atingir e mobilizar grandes
massas. Mas é necessario ter também em conta um outro factor importante que contri-
buiu para este sucesso: o factor novidade. Estes cidadaos foram pioneiros neste tipo de

iniciativa, o que ajudou a alta mediatizagao dos casos.

Em termos comparativos, outros movimentos de anénimos cidadaos no Facebook
surgidos a posteriori, como o Ajudar a Soraia (criado em Setembro 2010), o Ajudar a
Carolina (Margo 2010), o Ajudar a Catarina (Fevereiro 2010) ou o Unidos pela Joana
(Setembro 2010), ndo foram tdo mediatizados (a excepgao deste ultimo caso analisado
do Gustavo Martins, mas que tinha a particularidade de ser filho de uma figura publica)
— amultiplica¢do de casos analogos, acaba por, inevitavelmente, ir atenuando o impacto

na opinido publica.

Reconhecendo, a partida, a relevancia de sites como o Facebook, é importante que o

protagonismo se centre na ac¢ao das pessoas. Como salienta Jaron Lanier:

“Sao as pessoas que fazem o féorum, e nao o software. Sem o software, a expe-
riéncia ndo existiria de todo, por isso agradeco a esse software, mesmo com as
falhas que tem. Mas ndo ¢ como se o férum ficasse realmente muito melhor se o
software fosse melhor. Focar demasiado sobre o software pode até piorar as coisas,

desviando o enfoque das pessoas.” (Lanier, 2011, pp. 106-107)
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Depois de termos analisado a forma como os an6nimos cidaddos conseguiram direc-
cionar as redes sociais a favor das suas lutas contra a doenga, interessa-nos apurar como
foi a posterior penetragdo das instituigdes oncoldgicas nesta nova realidade da Web 2.0.
Apesar de as institui¢des e os cidaddos usarem as mesmas plataformas participativas
(sobretudo o Facebook), sera a capacidade de atrac¢ao e mobilizagdo de cada um seme-
lhante? Nos capitulos seguintes, procuraremos demonstrar que nesta area da saude, o
capital de uma marca, nomeadamente a credibilidade e a confianga, tém uma importan-
cia central nessa capacidade de atracgdo e mobilizagdo. Mas comecemos por averiguar
de que forma e com que objectivos as principais instituigdes oncoldgicas exploram estas

redes e que tipo de informagao mais desperta a reac¢ao dos cidadaos.

5.4. A adesao das institui¢des oncologicas as diferentes plataformas Web 2.0

Actualmente, a presenca na Internet por parte das institui¢oes oncologicas tornou-se
habitual. A grande maioria destas institui¢coes marca presenca na World Wide Web, atra-
vés de um site oficial (com enderego proprio) e/ou blogue. Esta ultima solugéo, apesar
de ter limitagdes na construgdo das paginas, por obedecer a modelos pré-definidos (que
depende do tipo de blogue e dos conhecimentos técnicos do utilizador, podera ser mais
personalizado e potenciado), tem dado a possibilidade de construgdo de espagos on-
-line, de uma forma mais facil e barata. Por exemplo, o Projecto Safira, o Projecto Luz
e a Associagdo Laco recorrem a solu¢do blogue, no primeiro caso como site principal e
no segundo e terceiro como complemento do site oficial, com o objectivo de publicar,
sobretudo, conteudos sobre a actualidade. No entanto, com o aparecimento das redes
sociais, o recurso ao blogue tem sido decrescente, havendo uma preferéncia por sitios

como o Facebook e o Twitter para publicar esse tipo de informa¢ao mais actual.

Com o objectivo de apurar a adesdo das instituicdes oncoldgicas as diferentes plata-
formas Web 2.0, fizemos um levantamento dos principais espagos nacionais existentes
sobre oncologia (dos mais genéricos aos mais especificos sobre determinados tipos de
cancro), com potencial interesse para o cidadao. Mais especificamente, analisamos as-
sociagoes, fundagoes, grupos de investigagdo, sociedades, institutos e projectos de in-
formacao util para os cidadaos, criados por marcas comerciais da area da saide. Na

tabela 1 estdo as cinco plataformas Web 2.0 mais populares em Portugal, nas respectivas
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Tabela 1: Presenca na Internet das instituices e portais de informagao sobre oncologia,
com potencial interesse para o cidadao, a data de Junho de 2012

SITE

BLOGUE

FACEBOOK

TWITTER

YOUTUBE

FLICKR

Amigas do Peito — Associagdo Humanitaria de Apoio
a Mulher com Cancro de Mama

X

X

X

Associagdo de Mulheres Mastectomizadas
- Ame e Viva a Vida

Associagdo Viva Mulher Viva

APLL - Associagao Portuguesa de Leucemias e Linfomas

APAMCM - Associagio Portuguesa de Apoio @ Mulher
com Cancro da Mama

APCL - Associagdo Portuguesa Contra a Leucemia

P

Associagao Acreditar - Associagio de Pais e Amigos
de Criangas com Cancro

ol

>

Associagdo Inés Botelho

Lago Associagao de Solidariedade Social

Associagao Oncoldgica do Algarve

Associagao Portuguesa de Doentes da Prostata

MO

PO M|

Champimoével - Fundagao Champalimaud

ol

>

Europacolon Portugal — Associagdo de Luta Contra
o Cancro do Intestino

i

Evita - Associagdo de Apoio a Portadores de Alteragdes
nos Genes Relacionados com Cancro Hereditario

o

Fundagio Rui Osério de Castro

GICD - Grupo de Investigagao do Cancro Digestivo

Instituto Portugués de Oncologia de Coimbra Francisco Gentil

Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil

Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil

Liga Portuguesa Contra o Cancro

Linha Cancro - Liga Portuguesa Contra o Cancro

Mama Help - Centro de Apoio a Doentes com Cancro da Mama

POP - Portal de Oncologia Portugués (JRS Pharmarketing)

Projecto Luz — Associagdo Portuguesa de Apoio a Doentes
Oncolégicos

SRR T R T R B B N B = B A

IR IR T R

Projecto Safira — Associagdo de Divulgagdo, Apoio e Prevencio
do Cancro

>

Roche - Cancro da Mama HER2+

Roche - Info Cancro

Roche - Linfoma.com.pt

Roche - QuimioterapiaOral.org

SPG - Sociedade Portuguesa de Gastrenterologia

SPED - Sociedade Portuguesa de Endoscopia Digestiva

SPO - Sociedade Portuguesa de Oncologia

SPS - Sociedade Portuguesa de Senologia

Unido Humanitaria dos Doentes com Cancro

SR T R T B B - B - B

Fonte: Formulagio propria, 2012
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especificidades: o blogue, o Facebook (rede social), o Twitter (microblogging), o You-

Tube (partilha de videos) e o Flickr (partilha de videos, mas sobretudo de fotografias).

Como se pode constatar na mesma tabela, a adesao as plataformas Web 2.0 ¢ significa-
tiva; no entanto, limita-se principalmente ao Facebook. O investimento das instituiges
nesta rede social tem sido variado. A maioria das institui¢des (especialmente, as mais
populares, como a Liga Portuguesa Contra o Cancro, a Associagdo Acreditar, a Asso-
ciagdo Lago ou a Liga Portuguesa Contra a Leucemia) tém realizado um forte investi-
mento nesta rede social. De um modo geral, as instituigdes encontram nesta plataforma
um espago privilegiado para interagir, mas sobretudo comunicar com os seus publicos.
Por outro lado, importa também referir que se constatam casos, como os da Associa¢do
Amigas do Peito e da Associagdo de Mulheres Mastectomizadas “Ame e Viva a Vida’,

com uma actividade bastante baixa no Facebook.

As institui¢oes que mais apostam na Web 2.0 sdo o Instituto Portugués de Oncologia
de Lisboa Francisco Gentil e a Associagdo Lago e sdo as unicas que marcam presenca
em quatro plataformas Web 2.0 diferentes (e de uma forma activa) para além dos

respectivos sites oficiais.

A actividade do IPO de Lisboa no Facebook e no Twitter acontece de um modo
sincronizado, conseguindo assim ter ambas as plataformas regularmente actualizadas.
Este hospital possui também uma conta no YouTube e no Flickr, servindo para
armazenar os respectivos videos e fotografias. A divulgacdo dos mesmos ¢é realizada
habitualmente no Facebook e no Twitter (sitios onde o seu publico estd mais agregado
e tem mais probabilidade de receber as noticias da institui¢do), potenciando assim
uma comunicagdo em rede e as vantagens especificas de cada plataforma. Esta
regular actividade que o IPO de Lisboa realiza no Twitter s6 se verifica também no
caso da Associagdo Lago. As restantes quatro associagdes que marcam presenca neste
microblogging tém uma actividade baixa ou nula: a Associagdo Portuguesa Contra a
Leucemia e a Associagdo Evita apresentam poucos contetidos publicados e estdo
frequentemente desactualizados; e a Associagdo Amigas do Peito e o IPO do Porto ndo

tém qualquer artigo publicado nas suas paginas.

Relativamente ao YouTube, a Lago é a associagdo portuguesa que mais videos tem

publicados sobre a temadtica do cancro, com quase noventa videos. Neste site de partilha
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de videos, importa também destacar a Roche Portugal, que retine mais de cem videos no
seu canal, mas s6 aproximadamente uma dezena sdo sobre cancro. Mais especificamente,
sao pequenas pegas educativas sobre as suas causas, diagndstico, tratamento e prevengao,

sendo também partilhadas no site Info Cancro.

O Info Cancro, criado em Outubro de 2006, foi o primeiro portal portugués dirigido
aos cidadaos dedicado a temdtica do cancro. Segundo a prépria Roche, nos primeiros
cinco anos de actividade, o portal atingiu um total de dois milhées de visitas e consegue
ter “uma média didria de 2 mil visitantes que procuram o portal para ficarem a saber um
pouco mais sobre os diferentes tipos de cancro, os seus efeitos, sintomas, tratamentos,
entre outras informagdes relevantes” (PIPOP, 2011). Este portal disponibiliza também
informagao sobre a legislagao, como os direitos e deveres do doente com cancro, sobre
a carga emocional para o doente e seus familiares, além de ligacdes para outros sites
uteis na darea do cancro. Para além deste site, a Roche desenvolveu outros sites mais

especificos, nomeadamente sobre linfomas, cancro da mama e quimioterapia oral.

A Roche foi assim a primeira entidade a usar a Internet para ajudar a esclarecer os
portugueses sobre as doengas oncologicas — ou seja, ainda antes da popularidade das
redes sociais e da respectiva adesdo das institui¢oes oncoldgicas, que aconteceu, sensi-
velmente, a partir do ano de 2009°%. Um ano depois, o site OncologiaPediatrica.org, com
o0 apoio da Associagao Acreditar e do Instituto Portugués de Oncologia do Porto Fran-
cisco Gentil, aparece com o mesmo objectivo no universo pedidatrico, embora tivesse
procurado potenciar o contacto e a troca de ideias entre os cidadaos afectados por esta

doenga, através da criagdo de varios foruns tematicos no site.

No entanto, a Roche nunca explorou nos seus sites a informa¢ao relacionada com a
actualidade oncoldgica, como noticias sobre estudos cientificos, actividades, eventos ou
campanhas de prevengdo. Os sites da Roche sdo actualizados pontualmente, dado que

os conteudos que disponibilizam sdo genéricos e nao hd secgdes sobre a actualidade que

32 Segundo conseguimos apurar, a Associagio Lago foi a primeira institui¢do oncoldgica a aderir ao
Facebook com uma pagina, em Setembro de 2008. Mas a maior adesdo comegou a acontecer em 2009, com
o aparecimento de paginas institucionais, nomeadamente as da Associagédo Portuguesa Contra a Leucemia
(APCL), do Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil, do Instituto Portugués de
Oncologia do Porto Francisco Gentil e da Associagdo Acreditar.
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necessitem de uma publicagdo regular de contetidos. Este facto parece explicar a ndo
adesdo a redes sociais como o Facebook e o Twitter, que vivem dessa informagdo mais
actual. Como vimos, o tnico investimento é no canal YouTube, onde sdo publicados
videos criados pela propria Roche ou retirados da comunicagédo social, relativos a ini-
ciativas de que esta marca foi responsavel ou a que esteve associada (isto para além dos

supracitados videos educativos sobre cancro).

Mais tarde, em 2009, surge o Portal de Oncologia Portugués, mais conhecido pela sigla
POP, desenvolvido pela JRS Pharmarketing. Este portal dedicado ao cancro tem igual-
mente o objectivo de ajudar a esclarecer os cidadaos, mas ao contrario do Info Cancro,
faz uma grande aposta na informagéo sobre a actualidade. Em Janeiro de 2012, o portal
cria uma pagina no Facebook, numa tentativa de exploragao das potencialidades desta
rede. No capitulo 6.1.7, aprofundaremos a analise a este portal e os resultados que con-

segue obter nesta aposta na Web 2.0.

Depois desta constatagdo de que a popularidade do Facebook no universo oncolédgico
se estende as institui¢des e ndo somente aos cidadaos (com as suas campanhas de apelo
a doagdo da medula dssea), importa perceber de um modo aprofundado o tipo de acti-
vidade que estas organizagdes oncoldgicas adoptam nesta rede social, e que resultados

conseguem gerar.
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6.

As instituicdes oncoldgicas na Web 2.0

6.1. As institui¢des oncoldgicas no Facebook

Gradualmente, as marcas, nos mais variados sectores de actividade nacional econémi-
ca, social e cultural foram percebendo o potencial do Facebook para uma comunicagao
e interac¢do mais proxima com os seus publicos. Esta rede social deixou de ser apenas
um espaco para os cidadaos socializarem. As marcas descobriam um novo e forte mer-
cado. As potencialidades deste site social devem-se, sobretudo ao seu crescente nimero

de utilizadores e respectivo tempo de frequéncia no mesmo.

A dutvida esta em saber se as marcas procuram no Facebook uma comunica¢ao bidirec-
cional com o publico — o que a partida, aparenta fazer mais sentido, por ser o objectivo
central de uma rede social — ou, simplesmente, construir uma alta massa de cone-
x0es para uma comunica¢ao unidireccional. Naturalmente que tudo depende do tipo
de marca e dos seus objectivos. No entanto, o principal receio das marcas no Facebook

é o risco de receberem comentarios adversos. Os casos da Ensitel, em 2010, e da EDP*,

3 Os casos da Ensitel e da EDP tém em comum o facto de ambas as empresas terem sido alvo de
criticas fortemente ampliadas nas redes sociais, provocadas por conflitos particulares e mal geridos
publicamente. No caso da Ensitel, o problema comegou quando uma cliente tentou trocar um telemoével
que, alegadamente, tinha sido vendido defeituoso na loja desta marca. Apos varias discussdes, a Ensitel
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em 2011, sdo a prova de como o risco é real e pode afectar a reputa¢ao de uma marca.
No caso da EDP, a avalanche de criticas recebidas por parte dos utilizadores levou mes-

mo a decisao da empresa de abandonar o Facebook.

No universo oncolégico, este receio das instituigoes também se verifica. Na investigagao
precedente que realizdmos na area da oncologia pediatrica (Martins, 2007) — ainda
antes desta alta popularidade das redes sociais —, pudemos constatar os naturais receios
das instituigdes em marcar presenca em espagos abertos de discussdo. No entanto, a
popularidade das redes sociais e o sucesso dos primeiros movimentos de cidaddos em
favor da causa oncolégica (sobretudo com o exemplo do “Ajudar a Marta”) levaram
a que grande parte das instituigdes fossem percebendo o potencial que o Facebook

poderia ter no combate contra o cancro.

No presente estudo, entre Setembro de 2009 e Setembro de 2012, observamos a

actividade diaria de 23** paginas do Facebook de organizagdes oncoldgicas portuguesas,

ndo aceitou trocar o telemdvel e o problema acabou no Centro de Arbitragem de Conflitos de Consumo de
Lisboa, onde a cliente perdeu a causa. A medida que o processo foi decorrendo, a insatisfagio desta cliente
foi sendo relatada em varios posts do seu blogue (em http://jonasnuts.com/387191.html). Mas a polémica
e o elevado niimero de criticas (na ordem das centenas) nas redes sociais contra a Ensitel surge, quando a
cliente revela ter recebido uma nota de citagdo pessoal, mais concretamente, um documento de 31 paginas
em que é intimada pelo tribunal a constituir um advogado e a retirar os posts do blogue.

No caso da EDP, ocorrido meses depois, a polémica comegou apds esta marca ter eliminado da sua pagina
do Facebook um comentdrio de uma utilizadora sobre o Plano Nacional de Barragens, com o argumento
que 0 mesmo ndo respeitava os codigos de conduta da pagina da empresa — uma atitude que foi vista pela
a opinido publica como um acto de censura e uma nio aceitagido de comentarios desfavoraveis.

Estes dois casos bastante mediatizados foram as primeiras provas de como a Web 2.0 veio dar mais voz
aos consumidores e de como a relagio entre estes e as marcas tenda a ser, inevitavelmente mais proxima
e interactiva.

3 A observagdo das paginas ocorreu entre Setembro de 2009 e Setembro de 2012. As paginas foram as
seguintes (por ordem de data de criacdo da respectiva pagina de fas no Facebook): Lago Associagdo de
Solidariedade Social (Setembro de 2008), APCL - Associagdo Portuguesa Contra a Leucemia (Maio de
2009), Linha Cancro - LPCC (Junho de 2009), Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco
Gentil (Outubro de 2009), Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil (Outubro de
2009), Associagdo Acreditar - Associagao de Pais e Amigos de Criangas com Cancro (Novembro de 2009),
Fundac¢do Rui Osoério de Castro (Abril de 2010), Europacolon Portugal - Associacdo de Luta Contra o
Cancro do Intestino (Agosto de 2010), Liga Portuguesa Contra o Cancro (Setembro de 2010), Associagdo
Portuguesa de Apoio a Mulher com Cancro da Mama (Setembro de 2010), Champimével - Fundagao
Champalimaud (Outubro de 2010), Amigas do Peito - Associagdo Humanitdria de Apoio a Mulher
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nomeadamente hospitais, associagdes e fundagdes. Desse conjunto, selecciondmos oito
institui¢oes de referéncia, sendo igualmente das mais populares no Facebook (ver tabela
2),asaber: Associagdo Portuguesa de Leucemias e Linfomas (APLL), Lago Associagdo de
Solidariedade Social, Liga Portuguesa Contra o Cancro (LPCC), Instituto Portugués de
Oncologia de Lisboa Francisco Gentil (IPO de Lisboa), Instituto Portugués de Oncologia
do Porto Francisco Gentil (IPO do Porto), Associa¢ao Portuguesa Contra a Leucemia
(APCL), Associagao Acreditar e Associagdo Portuguesa de Apoio @ Mulher com Cancro
da Mama (APAMCM)?*. O objectivo foi analisar detalhadamente as paginas oficiais de
fas das respectivas institui¢oes e a do projecto Linha Cancro, da responsabilidade da

LPCC, tendo sido a primeira presenca no Facebook desta instituicao®.

A andlise destas nove paginas corresponde ao periodo compreendido entre os meses de
Novembro de 2011 e Margo de 2012. O principal proposito deste estudo foi averiguar
o tipo de actividade que é desenvolvido pelas instituigdes, nomeadamente a estratégia
de comunica¢ao adoptada, o tipo de informagédo publicada, o nivel e a forma como in-
teragem com os utilizadores e os resultados obtidos. Pretendeu-se também avaliar se a
adesdo das instituigdes a esta rede social se deve, realmente, a inten¢ao de explorar uma
maior interac¢do com os cidadaos, ou apenas em investir no alto numero de utiliza-
dores que este site consegue reunir, sem haver um significativo propésito de promover

uma comunicac¢io bidireccional.

com Cancro de Mama (Novembro de 2010), SPRO - Sociedade Portuguesa de Radioterapia Oncologia
(Novembro de 2010) Projecto Luz - Associagao Portuguesa de Apoio a Doentes Oncoldgicos (Dezembro
de 2010), Evita - Associagdo de Apoio a Portadores de Alteragcdes nos Genes Relacionados com Cancro
Hereditario (Fevereiro de 2011), APLL - Associagdo Portuguesa de Leucemias e Linfomas (Agosto de 2011),
Associagdo de Mulheres Mastectomizadas - Ame e Viva a Vida (Outubro 2011), Associagdo Oncoldgica
do Algarve (Janeiro de 2012), POP - Portal de Oncologia Portugués (Janeiro de 2012), Projecto Safira -
Associagdo de Divulgagao, SPG - Sociedade Portuguesa de Gastrenterologia (Janeiro de 2012), Apoio e
Prevenc¢ao do Cancro (Margo de 2012), Mama Help - Centro de Apoio a Doentes com Cancro da Mama
(Margo 2012), Associagdo Portuguesa de Doentes da Préstata (Maio de 2012).

* Dos trés institutos portugueses de oncologia, o de Coimbra foi o tinico que até a data do periodo de
andlise ndo tinha pagina no Facebook.

% Sendo a Linha Cancro uma linha de apoio dirigida a doentes com cancro, seus familiares ou amigos,
era importante averiguar de que modo é que este projecto de maior proximidade com o seu publico era
explorado pela LPCC na rede.
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Tabela 2: Ranking relativo a popularidade das paginas das institui¢des oncologicas portuguesas

Pos. Paginas do Facebook Ne de fas
(a cinzento, as paginas analisadas no estudo) (a data de 31 Margo de 2012)

1c | Liga Portuguesa Contra o Cancro 501.692
2° | APCL - Associagdo Portuguesa Contra a Leucemia 154.595
3° | Associagdo Lago 31.514
4° | Associagdo Acreditar 23.822
5° | APAMCM - Associagdo Portuguesa de Apoio a Mulher com Cancro da Mama 21.021
6° | APLL - Associagio Portuguesa de Leucemias e Linfomas 18.884
7° | Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil 9.764
8° | Linha Cancro - Liga Portuguesa Contra o Cancro 7.492
9° | Associagdo Oncoldgica do Algarve 5.133
10° | Associa¢do Inés Botelho 3.197
11° | Fundagdo Rui Osorio de Castro 1.429
120 | Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil 1.112

Fonte: Formulagio propria, 2012

Como ¢ possivel ver na tabela 3, a adesdo ao Facebook por parte destas institui¢oes
ocorreu, na grande maioria, no ano de 2009 (incluindo o IPO do Porto, cuja a pagina
em analise corresponde a uma segunda pagina criada em 2011 em substitui¢ao de uma
primeira de 2009). As adesdes mais recentes sao da LPCC, que aconteceu no ano se-
guinte, em Setembro e da APLL, em final de Agosto de 2011. Relativamente ao nimero
de fas, a da LPCC destaca-se de forma significativa das restantes institui¢des, com um
numero superior ao meio milhdo de utilizadores. Com menos de metade dos utiliza-

dores da LPCC, mas também destacada esta a pagina da APCL, com quase 155 mil fas.

Relativamente a actividade, a Laco foi a que desenvolveu maior nimero de publicagoes,
com um total de 236, seguida da APCL (115) e da Acreditar (114). O numero médio de
publicacdes da Lago foi de quase 40, tendo sido, por isso, a Gnica que teve uma média

superior a um artigo publicado por dia.

Como se pode constatar no grafico 6, quase metade da actividade global (43.37%) foi

dedicada a promogao de iniciativas com o objectivo de angariar donativos financeiros.
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Tabela 3: Paginas das institui¢des analisadas no estudo: data da adesao ao Facebook,

popularidade e actividade

Paginas do Facebook Adesao ao Facebook Ne de fas em Ne de publicagoes
Margo 2012 re'aliz‘ad(‘) Eela
institui¢ao

Associagdo Lago 2008 / Setembro / 6 31.514 236
APCL 2009 / Maio / 21 154.595 115
Linha Cancro - LPCC 2009 / Junho / 16 7.492 6

IPO - Lisboa 2009 / Outubro / 27 9.764 84
Associagdo Acreditar 2009 / Novembro / 6 23.822 114
APAMCM 2010/ Setembro / 7 21.021 37

Liga Portuguesa Contra o Cancro 2010/ Setembro / 19 501.692 71

IPO - Porto 2011/ Julho / 7 1.112 27
APLL 2011/ Agosto / 30 18.884 42

Fonte: Formulagdo prépria, 2012

Grifico 6: Frequéncia de uso de Internet
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Fonte: Formulagio propria, 2012
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Durante os seis meses de analise, este tipo de actividade foi a mais desenvolvida pela
Lago, Acreditar, APACM, LPCC e APLL. E dos totais 317 artigos publicados sobre este
assunto, a Lago, com quase metade dos artigos (149) e a Acreditar, com 77, foram as que

mais ajudaram a acentuar o desnivel que se observa na tabela.

Como iremos analisar nos proximos capitulos, algumas das campanhas realizadas, no-
meadamente as de angariagdo de “gostos” em troca de prémios financeiros, foram pen-
sadas directamente para o contexto e universo de utilizadores do Facebook. As cam-
<« » ~ . 7 . . . . ~
panhas de “gostos” sdo um novo tipo de estratégia que as mais variadas organizagoes e
marcas tém vindo a explorar com o objectivo de aumentar a sua reputagdo e comunida-

de potencialmente receptora das suas mensagens divulgadas na rede.

A partilha de noticias é a segunda actividade mais realizada pelas institui¢oes. Esta rede
social, fruto da sua numerosa comunidade, juntamente com a facilidade e rapidez em
emitir e partilhar informagéo, tornou-se num sitio privilegiado para fazer chegar os
conteudos mais recentes e relevantes aos respectivos publicos-alvo. Refira-se também
que quando ha uma noticia na comunicagio social centrada na institui¢do (e desde
que o teor nao lhe seja lesivo), a mesma ¢, frequentemente, partilhada na pagina do
Facebook da referida instituigdo. Ou seja, para além da divulga¢do da prépria noticia,
¢ comum a instituicdo procurar enfatizar a cobertura medidtica, de modo a favorecer a

sua imagem junto dos cidadaos.

Por fim, importa mencionar os temas relativos @ medula dssea e a informagao clinica.
Sobre o primeiro, a quase totalidade dos numeros (63 artigos, no total de 64) foram da
responsabilidade da APCL. Foi também o tema mais publicado por esta Associagao.
No que diz respeito a contetidos relacionados com a doenga, o investimento é maior
no campo da divulgagio de iniciativas do que na partilha de contetidos clinicos. A ex-
cepcao da Lago, que é responsavel por 15 dos totais 25 artigos de matéria clinica, a
actividade das instituigdes é bastante baixa. Para além disso, os conteudos partilhados
sao geralmente genéricos, acabando por ser potencialmente mais relevantes para os ci-
dadaos em geral do que especificamente para os doentes. A divulgacao de iniciativas de
teor preventivo (incluindo rastreios) e de esclarecimento aos cidadaos, sao fortes apos-
tas da LPCC (24 artigos), da Lago (17) e do IPO de Lisboa (16), registando-se, por outro
lado, uma baixa actividade do hospital do Porto (2), da Linha Cancro, da APAMCM
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e da APLL (todas com apenas um artigo). Por parte da Acreditar e da APCL, ndo foi
efectuada nenhuma publicac¢ao nesta matéria. Percebe-se assim que as matérias sobre
a discussdo da doenga sdo remetidas essencialmente para o formato presencial. A fraca
oferta nacional, na Internet, de informagdo aprofundada sobre a doenga oncologica,

ajudam também a explicar este resultado.

Nos préximos capitulos, iremos descrever detalhadamente a actividade de cada

instituicao.

6.1.1. A popularidade da pagina da Liga Portuguesa Contra o Cancro e a pouca

actividade da pagina da Linha Cancro

A péagina da LPCC ¢é a mais popular, e este facto explica-se por uma série de factores,
como o alto valor da sua marca. Ao longo dos anos, a Liga tem construido uma imagem
solida de credibilidade e altruismo, sendo actualmente nao s6 uma referéncia na area da
oncologia, mas também uma das marcas mais conhecidas e respeitadas a nivel nacional.
Miguel Pina, coordenador do site e pagina do Facebook da LPCC, reforga esta ideia,
numa entrevista dada ao site do Briefing (Baguinho, 2012a, 2012b), onde explica os

motivos para o rapido crescimento de fas da pagina do Facebook:

“(...) creio que a principal razao deste crescimento exponencial se deve ao
trabalho que a Liga tem realizado ao longo dos 70 anos da sua existéncia e
ao reconhecimento social da relevincia e credibilidade do mesmo.” (Pina in
Baguinho, 2012a, 2012b)

Estainstituicao, fundadaem 1931, tem dedicado a sua actividade, sobretudo, a prevengao
do cancro, na ajuda ao doente oncolégico e no apoio a investigacdo da doenga. E uma
instituicdo nao governamental, de utilidade publica, cujo financiamento deriva do
peditdrio anual nacional e da solidariedade de empresas e particulares. Na actividade
da Liga no Facebook ¢é visivel uma estratégia de comunicagdo devidamente enquadrada

com os objectivos e necessidades da instituicao.

Durante os seis meses de analise, contabilizamos 71 publicagdes da LPCC. O maior

nimero de artigos (27) é referente a divulgagdo de campanhas ou eventos para a
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obtenc¢ao de donativos financeiros a favor da Liga. O Facebook aparece assim como um
novo e importante meio de apelo a solidariedade. A maioria (23 artigos, do total de 27)
ocorreu no ultimo trimestre de 2011, e explica-se por ser um periodo proximo da época
natalicia — altura do ano em que, tradicionalmente, se desenvolve o maior nimero de

iniciativas solidarias.

O segundo tipo de publicagdo mais realizado (16 artigos) foi relativo a divulgagao
de iniciativas de esclarecimento aos cidaddos (sobre a doenga, tratamentos, apoios,
legislacdo), seguindo-se, com oito, a difusdo de iniciativas de prevengdo do cancro,
como os rastreios. Estes trés tipos de publicagao mais realizados representam 71,84%
da actividade desenvolvida pela LPCC no Facebook, o que reflecte a supracitada

convergéncia com objectivos e necessidades da instituigao.

A gestao da pagina ¢ feita de forma prudente. A publicagdo no mural por parte dos
fas ndo ¢ permitida, sendo apenas possivel fazer comentarios aos artigos criados pela
LPCC. Tal opgao permite que a comunicag¢ao se limite exclusivamente aos critérios da
Liga, para além de ndo haver o risco da informagdo presente na pagina se dispersar
pelas participagdes dos seus muitos fas. Esta moderagao acontece também na gestao
da informagao publicada pela propria instituicao. Apesar de a mesma ser regular nao
existem picos momentdneos (durante os seis meses do estudo, o numero maximo de
publicagdes registadas num s6 dia foi de apenas trés, e ocorreu apenas por uma vez).
A média de publicagoes é de, sensivelmente, uma em cada trés dias. Constata-se uma
preocupagdo em nao saturar os fas com muita nem repetida informagédo. A repeti¢do
s6 acontece na divulgacdo de eventos ou na sensibilizagao para donativos. No entanto,
parece haver um esfor¢o em ndo redigir sempre o mesmo texto e uma tentativa de,

quando possivel, adicionar informagao nova.

A LPCC adopta um tipo de comunicagdo global, onde iniciativas sdo comunicadas e
articuladas através de varios meios (como mupis, televisao, radio e imprensa), sendo
o Facebook um dos meios privilegiados. A foto da pagina do perfil ¢ normalmente
aproveitada para passar mensagens de sensibiliza¢do e de solidariedade, nao se limitando
a colocar apenas o logétipo da institui¢do. Na figura numero 20 podemos ver exemplos,
como os da campanha “Outubro - Més de Prevengdo do Cancro da Mama’, em 2010.

O objectivo desta campanha foi ndo so6 a sensibilizagao para o problema do cancro da
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mama, mas também convidar os cidaddos a tornarem-se fis da pagina da LPCC no
Facebook, ajudando assim a atingir a meta dos 80 mil fas (entretanto conseguida). Tal
feito permitiu serem premiados com um donativo da empresa Roche Farmacéutica, no
valor de 80 mil euros. Esta campanha apareceu em varios 6rgaos de comunicagao social,

0 que muito contribuiu para o seu sucesso.

Figura 20: Exemplos de campanhas da Liga Portuguesa Contra o Cancro na pagina do Facebook

Liga Portuguesa Contra o Cancro | ]

[ |&] Maral LIGA PORTUGUESA
LGA ESA CONTRA O CANCRO
CCONTRA O CANCRO 2 s facebookfida

OUTUBRO
Uma chamada MES DE
Contra o Cancro DO CANCRO
DA MAMA

@,

Ligue-se a esta causa

Quer ajudar muito
= sem gastar nada?

?j“”l“"* Liga
Ao preencher a sua declaragdo de IRS,

Sem .
j“shr Hadal indique o namero de contribuinte da Liga
C‘”“”’f’"id’g (500 967 768 ) no quadro 9 do anexo H.
| 50093 26 SEM QUALQUER ENCARGO PARA S, 0,5% DO SEU IRS SERA
8 DESTINADO PELO ESTADO A LIGA, ESTANDO ASSIM A CONTRIBUIR
I PARA 0 DESENVOLVIMENTO DE PROGRAMAS DE EDUCACAO PARA
‘ ' ASAGDE. 3
EE — ONCOLOGICO € A INVESTIGACKD CIENTIFICA EM ONCOLOGIA
LIGA PORTUGUESA
CHMEENEO 1 | iga Portuguesa Contra o Cancro v Gostei | | %~

507.681 gostos - 1.703 que falam sobre isto

Organizaio sem fins lucrativos
Pigina oficial da Liga Portuguesa Contra o Cancro no
Facebook www.ligacontracancro.pt Linha Cancro: 808
255 255 facebook@ligacontracancro.pt

Nogdes Bisicas St
Corera:racres 07507
Muitas vezes, os 000

médicos nao

1

Sobre Fotos Videos Notas 2 Gostos

Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/ligacontracancro), 2010-2012

Neste campo das iniciativas solidarias ou de publicidade pelo canal Facebook, tem-se
assistido a um novo tipo de estratégia das marcas, baseada na procura do major niime-
ro possivel de “gostos” para as suas paginas. O objectivo deste tipo de estratégia é o da
conquista de reputagdo e de uma maior aproximagao com o respectivo publico. Como
se observou no exemplo anterior, sobre a campanha do més de prevencao do cancro

da mama, no contexto especifico da oncologia esta preocupagdo comercial também se
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verifica. No capitulo 6.1.6 aprofundar-se-a esta questdo sobre o papel dos “gostos” no
Facebook.

Voltando ao tipo de actividade da pagina da LPCC, as restantes publicagdes centraram-
-se em noticias da instituicdo® (com sete artigos, o que corresponde a 9.86% da acti-
vidade), na difusdo de iniciativas ndo clinicas (5,63%) e nos testemunhos de doentes
ou ex-doentes (5,63%). Saliente-se que a publicacdo de informacdes sobre a doenca
aconteceu somente por duas vezes. E em ambos os casos sdo ligagdes ao proprio site
da LPCC, que tem uma area dedicada a informagao genérica sobre os tipos de cancro®®
(LPCC, 2009a).

Relativamente a interacgdo dos utilizadores face as publicagdes da LPCC, constata-se
um numero elevado de artigos partilhados e, sobretudo de “gostos”, que sao quase sem-
pre na ordem das centenas. Quanto aos comentarios, o nimero médio situa-se nos
11,32 comentarios por publicagdo, e 61,98% tiveram dez ou menos comentarios. Os
artigos que geraram mais comentarios sdo os relativos as campanhas de solidariedade,

sendo na grande maioria respostas de apoio e agradecimento.

“Uma das principais finalidades da Liga ¢ a sensibilizagdo para a preven¢ao do
cancro, numa perspetiva de educagao para a saide. O Facebook surge, assim,
como um instrumento de comunicagdo, permitindo-nos chegar a uma vasta
comunidade, divulgando informagdo sobre cancro e sobre as atividades que
desenvolvemos no dmbito da detegdo precoce do cancro e de apoio ao doente

oncoldgico.” (Pina in Baguinho, 2012a, 2012b)

Como admite Miguel Pina, esta rede social possibilita uma maior propagagdo da men-
sagem. A LPCC conseguiu agregar no Facebook um elevado numero de seguidores
e percebeu as potencialidades de comunica¢do deste meio. Uma dessas provas foi o
aumento do nimero de acessos ao site oficial da institui¢ao (Baguinho, 2012a, 2012b).

Outra vantagem do Facebook foi a possibilidade de obtengdo de receitas a partir do

¥ No caso da LPCC todas as noticias registadas sio da propria instituicdo. Nao foi publicado na pagina da

LPCC no Facebook, nenhuma noticia da comunicagao social sobre a institui¢ao.

* Esta drea dedicada a informacio dos cidadios sobre os tipos de cancro tém como fonte o National
Cancer Institute e sdo apoiadas pela Roche Farmacéutica (LPCC, 2009a).
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desenvolvimento de campanhas de solidariedade on-line, como foram exemplo as cam-
panhas de angariagdo de “gostos” com o Banco Santander Totta (em 2011) e a Roche

Farmacéutica (em 2010).

Perante os resultados apresentados, poder-se-a argumentar que as publicagdes da LPCC
ndo sdo geradoras de uma alta taxa de interactividade e discussdo. Apesar de se veri-
ficar uma capacidade de resposta da LPCC a maioria das davidas apresentadas pelos
seguidores da pagina, esta dinamica acontece de forma residual. A possibilidade de um
espaco de maior partilha e discussdo, centrado na problemadtica da doenga, poderia,
eventualmente, fazer mais sentido numa pagina como a da “Linha Cancro’, também da
responsabilidade da LPCC. No entanto, tal como iremos demonstrar, o investimento

nesta pagina do Facebook foi baixo e os resultados pouco relevantes.

A Linha Cancro é uma linha de apoio, via telefone, email e Facebook, criada em 2008,
pela LPCC com o apoio do Ministério da Saide (LPCC, 2012b). Este projecto tem como
missao apoiar pessoas com cancro, seus familiares ou amigos, mais especificamente em
assuntos respeitantes a doenca, aos direitos do doente e a informagao sobre associagdes
de doentes, instituicdes ou centros de tratamento. Segundo a prépria LPCC, os princi-
pais objectivos sdo aconselhar, educar, encaminhar, informar, tranquilizar, esclarecer e

motivar todos aqueles que se relacionam com esta doenga (LPCC, 2009b).

Esta linha de apoio comegou por utilizar o telefone, e em Junho de 2009 alargou-se a
Internet através do email e do Facebook. Num video publicado em Janeiro de 2010, na
pagina da Linha Cancro do Facebook, Vitor Veloso, Presidente da LPCC, destacava a
importancia da pagina e a alta adesao, registada em 3 mil fas. No entanto, a actividade
da mesma nunca foi alta e verificou-se um decréscimo ao longo do tempo. O numero
médio de publicag¢des por més foi, em 2009, de 4,39, e nos anos subsequentes de 2,67 e
1,67. Refira-se também que das nove paginas institucionais analisadas, a da Linha Can-

cro foi a que teve menor actividade, com apenas seis artigos.

Segundo os dados estatisticos apresentados no site oficial da LPCC, o telefone é o meio
de contacto mais usado pelos cidaddos para a solicitagdo de apoio. Durante o ano de 2011
foram atendidas 1881 chamadas e recebidos 276 emails. O que mais motivou o contacto

foram os assuntos relacionados com os direitos das pessoas com cancro, informagdes
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sobre a doenga e as acgdes de rastreio. O cancro da mama foi a patologia que levantou
mais questdes (56%), o mesmo acontecendo em 2010 (55%) (LPCC, 2009b). Mas apesar
destes registos, na pagina do Facebook da Linha Cancro, durante o ano de 2011, no foi
registada nenhuma publicagao sobre os direitos dos doentes oncoldgicos e contabilizou-
se apenas uma publicacido sobre o cancro da mama. Refira-se também que durante os
seis meses do estudo, ndo foi visivel no site da LPCC qualquer referéncia a pagina da
Linha Cancro no Facebook®. Outro factor que pode ser tido em conta é o posterior
aparecimento da pagina oficial da LPCC no Facebook, sendo que esta a pagina é a tinica

que aparece referenciada no site da Liga Portuguesa Contra o Cancro.

Apesar do supracitado inicial entusiasmo da LPCC com a pagina do Facebook da Linha
Cancro, apurou-se que este canal esteve longe dos resultados obtidos por via de email e,

sobretudo, telefonica. Perante isto, poder-se-a colocar as seguintes questoes:
- A comunicagdo escrita ¢ uma dificuldade acrescida para um conjunto de pessoas?

- A preferéncia pela comunicagio verbal deve-se a procura de uma forma mais

proxima, privada, natural e fluente de dialogo?

- Partilhar e discutir abertamente com a comunidade, assuntos sobre a prépria

doenga oncoldgica ¢ inibidor para o doente ou seu familiar?

Nestes resultados sobre a Linha Cancro poderemos encontrar possiveis pontos de con-
tacto com os resultados das entrevistas que realizdimos no IPO do Porto. Recorde-se que
as pessoas que efectuavam pesquisas na Internet, afirmavam, na sua grande maioria,
que o faziam através dos motores de busca; e do conjunto de entrevistados utilizadores
do Facebook, nenhum recorreu a este site para pesquisar informacoes relacionadas com
a doenca. Apesar da quase totalidade dos entrevistados que usam a Internet com fre-
quéncia (ou relativa frequéncia) considerar importante a existéncia de um site seguro
que permita o acesso a uma rede de contactos para esclarecer dividas, a mesma opiniao

ndo ¢ tida relativamente a utilidade das redes sociais para o contexto oncoldgico — isto

* O site da LPCC tem uma area informativa dedicada a Linha Cancro e um banner de destaque.
Em ambos néo ha qualquer referéncia a pagina do projecto no Facebook.
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apesar de se admitir o seu potencial para a assuntos como a prevengio, a solidariedade

e a partilha de testemunhos.

6.1.2. Os institutos portugueses de oncologia

Os IPO’s de Lisboa e do Porto registam diferencas na gestdao das respectivas paginas
bem como no investimento nas mesmas. Antes de analisarmos estas diferencas,
importa referir que dos trés institutos portugueses de oncologia, o de Coimbra foi o
unico que, até a data do estudo, ndo tinha presenca no Facebook. Por esse motivo, ndo

foi, naturalmente, objecto da nossa analise.

Comecando pelo tipo de actividade realizada, o IPO de Lisboa apresentou uma comu-
nica¢do mais regular, com uma média de catorze artigos mensais, ao passo que o IPO

do Porto teve quase um terco (4,5) da média do hospital de Lisboa.

No entanto, para melhor compreender os resultados da andlise referente a este estudo
de seis meses, procurou-se também examinar a presenca no Facebook das duas ins-
titui¢des, desde a data de criagao das respectivas paginas. O IPO do Porto aderiu ao
Facebook a meio do ano de 2009 com uma pagina de utilizador. Poucos meses depois,

em meados de Outubro, abriu uma pégina de fas.

Em ambas, a actividade da instituicao foi quase inexistente. Exemplificando, no caso da
pagina de utilizador, durante o periodo de aproximadamente dois anos em que esteve
activa, contabilizou-se apenas cinco artigos por parte da instituicao. Relativamente a
pagina de fas a situagdo nao foi muito diferente. Numa analise a esta pagina, entre os
meses de Janeiro e Maio de 2011, ndo foi registada nenhuma publica¢do por parte do
hospital (Martins, Alvelos, & Espanha, 2013).

Como ¢ possivel constatar na figura 21 ambas as paginas permitiam o contributo livre
dos utilizadores no mural, o que acabava por manter as paginas activas, e assim colma-
tar parcialmente, a baixa actuagao da institui¢do. No entanto, e em particular na pagina
de utilizadores, houve uma fraca supervisao. Como também se pode verificar na figura

21, todos os contetidos eram directamente publicados no mural sem qualquer tipo de

153



OS MEDIA PARTICIPATIVOS ON-LINE NA LUTA CONTRA O CANCRO

Figura 21: A pagina do Facebook de utilizador (em cima) e a de fas (em baixo) do IPO do Porto
em Maio de 2011. Ambas foram desactivadas no final de 2011
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filtragem, o que levou a que se chegasse ao ponto do respectivo mural estar preenchido
com convites para aplicagdes e jogos do Facebook que nada tinham a ver com a pro-
blematica do Cancro. Isto levou a que se registassem pontuais mensagens de desagrado,

por parte dos utilizadores. Por exemplo:

“E LAMENTAVEL QUE UMA PAG. TAO SERIA COMO ESTA, AS PESSOAS
PERCAM E FACAM PERDER TEMPO AOS OUTROS COM APLICACOES E
JOGOS QUE NAO DIZEM RIGOROSAMENTE NADA!!!!!.... SO FAZEM COM
QUE AS PESSOAS DESISTAM DE A CONSULTAR..... [SIC]” (Publicado por
Gloria Rodrigues na pagina de utilizador do IPO Porto no Facebook, no dia 2 de
Maio de 2011, as 22 horas e 14 minutos.)

Apesar de todos estes problemas, as duas paginas registavam uma participagdo regular
dos seus utilizadores, sendo a maioria relativa a palavras de apoio e agradecimento, e a
divulgacao de iniciativas. Saliente-se também que estas registavam um nimero consi-
derével de seguidores: a de utilizador atingiu o maximo que o Facebook permitia (os 5

mil amigos) e a de fis aproximadamente os 2.600 individuos.

Depois destas duas primeiras paginas, o IPO do Porto criou entdo, em Julho de 2011,
a nova pagina que analisamos neste estudo. Ao contrario do que aconteceu com as an-
teriores, nesta ultima, a instituicao demonstra uma presenc¢a mais activa. No entanto,
comparativamente com as paginas das outras institui¢des em andlise, é a segunda com

menor actividade, a seguir a Linha Cancro (ver tabela 3).

Voltando a comparagdo das paginas dos dois IPO’s, a do IPO de Lisboa néo teve o per-
curso acidentado da homoénima do Porto e tem mais dois anos de existéncia. Apesar
deste ultimo factor relativo ao tempo de actividade ser, certamente, uma das principais
razdes para esta grande diferenca no numero de seguidores das duas paginas, o IPO
de Lisboa demonstra também uma comunica¢do mais activa. Isto acontece nao s6 no
Facebook mas também no respectivo site oficial e na exploragao de outras redes sociais,

como o Twitter, o YouTube e o Flickr.

O site do IPO de Lisboa é constantemente actualizado com noticias e informagoes di-

rigidas, sobretudo aos utentes. Para além disso, a informagdo aparece de uma forma
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organizada, estruturada e é visivel uma preocupagdo com a imagem: ha uma forte pre-
senca da figura humana no grafismo do site que ajudam a atenuar o sentimento de
drama e dor muito associado a doenga; e verifica-se também o cuidado em procurar
ilustrar ou animar os textos, presentes nas varias areas do site, com imagens que apoiam
na leitura da informagéo. A instituigdo promove também a sua presen¢a nas redes so-
ciais. Na primeira pagina do site (e de um modo permanente nas restantes areas) ha
uma pequena sec¢do com os icones do Facebook, Twitter, YouTube e Flickr, que ligam
aos correspondentes sitios. E importa recordar e salientar que o IPO de Lisboa tem uma
postura activa em todas estas redes sociais. Para além do Facebook, também o Twitter é
actualizado regularmente® e os canais YouTube e Flickr servem como espagos de arma-

zenamento e partilha de videos e fotografias, respectivamente.

Em resumo, o IPO de Lisboa manifesta ndo s uma preocupagao em informar com re-
gularidade, como percebe o potencial dos Novos Media no atingir com mais eficacia os
diferentes tipos de publico. Ha uma estratégia de comunicagdo organizada, objectiva e
que ndo perde a coeréncia nos diferentes canais usados. Esta atitude na rede, contribui,

naturalmente, também para o sucesso da sua pagina do Facebook.

Relativamente ao IPO do Porto, verifica-se o contrdrio. Apesar de este instituto ma-
nifestar, na dltima pagina do Facebook que criou, uma actividade maior (embora, tal
como se pdde averiguar, ser ainda baixa) ndo existe uma estratégia de comunicagdo
on-line sélida e em rede, como a constatada na do IPO de Lisboa. O site do IPO do
Porto obedece a um layout padrao, também usado pelo IPO de Coimbra e por mais
quase duas dezenas de outros hospitais do Ministério da Satde, como o Hospital Curry
Cabral, o Centro Hospitalar do Barlavento Algarvio, o Hospital Garcia de Orta ou o
Hospital Distrital de Santarém®. Este layout padrao que o site do IPO do Porto adoptou
tem uma estrutura rigida, e os contetdos apresentados limitam-se, essencialmente, a
questodes gerais. As informagdes mais recentes, como as noticias, aparecem destacadas
na primeira pagina do site, mas a apresentagdo ¢ confusa, com uma fraca hierarquia

que dificulta a leitura da informacao. Saliente-se também que o IPO do Porto nao tem

4 Constatamos que a actividade no Facebook e no Twitter ¢ realizada de forma sincronizada.

41 Dos trinta hospitais apresentados no Portal dos Hospitais EPE (http://www.hospitaisepe.min-saude.pt)
que consultamos durante este estudo, a data de Marco de 2011, cerca de vinte obedeciam a um mesmo
padrao de layout.
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qualquer tipo de referéncia a pagina do Facebook no seu site oficial. Toda esta menor es-
tratégia e eficacia de comunicagdo do IPO do Porto ajudam também a explicar a grande

diferenca que se encontra na dinamica de actividade entre os dois IPO’s.

Contudo, importa salientar que o tipo de actividade on-line dos dois hospitais é similar.
Em ambos, a maior percentagem ¢ relativa a noticias da instituigdo e a referéncias da
mesma na comunica¢do social (50% da actividade no de Lisboa e 59,26% no do Porto).
O IPO de Lisboa tem uma actividade mais diversificada, onde se destacam a divulgagdo
de iniciativas de esclarecimento dos cidaddos (13%) e as iniciativas dirigidas aos
profissionais de saude (9,52%). Relativamente a interactividade das paginas, o nimero
de comentdrios na pagina do IPO do Porto ¢ muito baixo (o méaximo observado
por publicagdo foram dois comentarios). O tipo de informagao publicada centra-se
sobretudo na divulgagdo, e ndo se constatou qualquer tipo de publicagdo que servisse de
mote a discussdo. No caso do IPO de Lisboa, a interactividade ¢ ligeiramente superior
a do IPO do Porto, mas tal facto deve-se, essencialmente, a ter um maior numero de fas
e publicagoes. O tipo de actividade ndo é muito diferente da do hospital do Porto, e tal
como neste, ndo se constataram publicagdes sobre temas potencialmente geradores de

debate.

Voltando a questdo da gestdo da informacao e da comunicagao, até agora verificou-se
que a LPCC e 0 IPO de Lisboa tém uma estratégia mais cuidada do que o IPO do Porto.
Isto comprova que, apesar de as instituigdes usarem a mesma rede social, a gestdo e o
modo como as op¢oes do Facebook sdo optimizadas tém uma forte influéncia nos resul-
tados obtidos. Antes de analisar as paginas das associag¢des de apoio, importa averiguar
as alteragdes que o Facebook introduziu durante o periodo em que desenvolviamos
este estudo, dado que essas alteragdes acabaram por contribuir para atenuar algumas
fragilidades detectadas no trabalho de comunicagao de algumas das institui¢des, nome-

adamente a Associagdo Acreditar e dos IPO’s de Lisboa e do Porto.
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6.1.3. A mudanga das paginas do Facebook para a cronologia

No inicio de 2012, durante o periodo em que analisaivamos as paginas das institui¢des,
o Facebook efectuou uma mudanga global na estrutura e funcionamento das paginas
de fas, adoptando uma logica que a propria rede social designou de “cronologia”. Neste
contexto especifico das paginas da oncologia, esta mudanga veio ajudar na organizagao
da informagéo e na eficacia da comunicagao. Na versdo antiga, se as institui¢des res-
peitassem as defini¢oes originais da pagina, era dada, por exemplo, a possibilidade de
o utilizador publicar directamente no mural, e as publicagdes desses utilizadores e da
institui¢ao apareceriam na pagina com o mesmo destaque — isto verificou-se nos casos

das paginas do IPO do Porto, do IPO de Lisboa e no da Associagdo Acreditar.

A nio optimizagdo das defini¢des levava a que, quando ocorria um volume elevado de
publicagoes dos seguidores da pagina, as da instituicdo desapareciam rapidamente do
topo do mural — relembre-se o exemplo da pagina do movimento de apoio ao Gustavo
Martins, em que os seus gestores, apesar de permitirem a publicagdo de mensagens dos
utilizadores no mural, tinham a opgao de aparecer por defeito apenas as do movimento.
Este cuidado na gestao da comunicagdo permitiam uma maior garantia no controlo da

informacao que se pretendia destacar.

Com esta nova versdo da cronologia, o problema foi atenuado, dado que a informacao
dos gestores da pagina é, por defeito, privilegiada, e as publicagdes recentes de outros
utilizadores aparecem num pequeno bloco criado para o efeito*’. A partir do exemplo
do IPO de Lisboa, presente na figura 22, pode-se comparar o funcionamento da pagina
na versao da cronologia com a versao anterior. Outro elemento interessante nesta nova
versao ¢, como a propria rede social designa, a “capa’: um espago largo e aberto no topo
da pagina onde é possivel colocar uma imagem. Como ¢é visivel na figura 23, com os
exemplos das capas da LPCC e da APAMCM, o espago pode ser aproveitado para des-

tacar mensagens uteis de sensibilizacao e solidariedade.

2 Na nova versdo cronologia aparece no topo do mural um pequeno menu de opgdes que, por defeito,
tem seleccionada a opg¢ao “destaques” Nesta op¢do os contributos recentes dos utilizadores nao ficam
destacados de forma imediata na pagina. Desta forma, sdo privilegiadas as publicacoes dos gestores da
pagina. No respectivo menu, o utilizador pode escolher visualizar outras opgdes, como por exemplo:

» «

“actividade de amigos”, “publicacdes de paginas” ou “publicacdes de outras pessoas”
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Figura 22: A pagina do Facebook do IPO de Lisboa na versao antiga (em cima) e na nova versao
da cronologia (em baixo)
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Figura 23: A APAMCM e a LPCC exploram habitualmente a capa das suas paginas de Facebook
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6.1.4. As associacdes de apoio

O maior numero de paginas institucionais oncoldgicas que se encontra no Facebook ¢é
relativo as associagdes de apoio. A comunicagdo tem uma importincia central no cum-
primentos dos objectivos destas instituicdes, que passam, geralmente, pela divulgacao
e prevencao da doenga e a angariagdo de donativos. A popularidade do Facebook e as
suas potencialidades de proliferagao da mensagem a baixo custo tém levado a um cres-

cente investimento nesta plataforma de comunicagéo e interacgéo.

Neste grupo das associa¢des de apoio, estdo as cinco institui¢oes que nos falta analisar:
a APLL, APCL, a APAMCM, a Associa¢do Laco e a Associacdo Acreditar. A actividade
destas associagdes ¢ marcada pela divulgagdo de campanhas e eventos para a obtengao
de donativos financeiros. A excepcio da APCL, é o tipo de publicagio mais efectuado
por estas associagdes na sua actividade. A Acreditar lidera, com 65,79% da sua activida-
de total, seguida da Lago (63,14%), da APAMCM (40,54%) e da APLL (33,33%).

No entanto, como se pode constatar no grafico nimero 7, no conjunto das nove pagi-
nas, a instituicdo que, de forma bastante destacada, mais artigos publicou foi a Laco,
com 149 artigos (47%) — quase o dobro da Acreditar, a segunda em nimero de pu-
blicagdes, tendo somado um total de 77 artigos (24%). Contudo, esta grande diferenca
deve-se ao facto de a Lago ter uma estratégia de publicar repetidamente as campanhas.
A Acreditar foi a institui¢ao que divulgou o maior numero de diferentes campanhas de
donativos; no entanto, em média, repetiu-as em numero substancialmente menor no

mural do Facebook, do que a Lago.

Factualmente, percebe-se que estas cinco associagdes e a LPCC véem no Facebook um
potencial meio de comunicagdo para angariar receitas ou promover campanhas de so-
lidariedade. Tal como referido, com o exemplo da LPCC, determinadas campanhas sdo
pensadas propositadamente para o Facebook, como as de angariacdo de “gostos” em
troca de donativos financeiros. E um tipo de campanha cada vez mais comum, e que
também se verificou na pagina da Acreditar e na da APLL. Inclusive, no caso da APLL,

a quase totalidade dos seus 18.884 fas deveu-se a uma campanha deste tipo.
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Grafico 7: Nimero de artigos publicados por cada institui¢io sobre angariacio
de donativos financeiros
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Fonte: Formulagdo prépria, 2012

APLL - Associagao Portuguesa de Leucemias e Linfomas

A pagina do Facebook da Associagdo Portuguesa de Leucemias e Linfomas (figura 24)
¢, de todas em analise, a mais recente, tendo sido criada no final de Agosto de 2011.
Poucos dias depois, no dia 13 de Setembro, arrancou a iniciativa “Pedalar contra o Lin-
foma”, uma corrida soliddria de bicicletas que esta Associagao organiza anualmente, no
ambito do Dia Mundial do Linfoma, que se comemora a 15 de Setembro. Nesse ano,
a campanha teve o objectivo de reunir ndo s6 o maior nimero possivel de ciclistas
na corrida, mas também o maior nimero de ciclistas virtuais. Com o apoio da Roche
Farmacéutica, foi criado um jogo on-line na pagina do Facebook da Associagdo, onde
a finalidade era os jogadores competirem pela a angariagao do maior niamero de fas
para a respectiva pagina da APLL. Durante o periodo de um més e meio em que o jogo
esteve disponivel, esta Associagdo conseguiu perto de 18 mil fis — um resultado que

igualmente se deveu a forte divulgagao nos media, e sobretudo na televisao.
Com esta estratégia, a APLL conseguiu reunir de forma rapida uma grande comuni-

dade, potencialmente seguidora dos seus contetidos informativos futuros. No entanto,

esta forte aposta inicial ndo teve continuidade na actividade da pagina. O niimero de
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artigos do més de Setembro (45 artigos) foi superior a totalidade dos seis meses se-
guintes (42 artigos). Apesar do natural pico de actividade de Setembro, onde a grande
maioria de publicagbes esteve relacionada com o evento “Pedalar contra o Linfoma’, a
actividade nos meses seguintes foi relativamente baixa, marcada essencialmente pela
sensibiliza¢do para a angariacao de novos socios e de fundos financeiros. Refira-se tam-
bém que dos totais 42 artigos, pouco mais de uma dezena foram partilha de imagens de
postais de natal (realizados no &mbito de um concurso organizado por esta Associagao).
Por isso, ndo surpreende que nos cinco meses seguintes a eficaz campanha de angaria-

¢do de fas, a APLL tenha conseguido somar pouco mais 800 novos seguidores.

Figura 24: Pagina do Facebook da Associa¢do Portuguesa de Leucemias e Linfomas (APLL)
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Associacao Lago

Das nove paginas que foram examinadas nos seis meses do estudo, as da Lago (figura
25), da Associagao Acreditar e da APCL sdo as que mais artigos possuem (respectiva-
mente, 236, 114 e 115 artigos). A forte aposta da Lago ndo é s6 no Facebook. Tal como o
IPO de Lisboa, esta Associa¢ao explora de forma positiva as potencialidades da Web 2.0
e destaca no seu sife as presencas nas diferentes plataformas blogue, YouTube, Twitter

e Facebook.

Entrevistamos Vera Nunes, Secretaria Administrativa da Lago e responsavel pela gestao
do site e das respectivas plataformas Web 2.0 (Nunes, 2007). Todos os sites da Lago sao
regularmente actualizados e, segundo Nunes, ndo existe nenhuma sincronia automati-
ca entre eles. Esta responsavel da Lago confirma também que a principal actividade é
desenvolvida no blogue e no Facebook, sendo igualmente os sitios onde ha um maior

feedback dos utilizadores.

No blogue ¢é regularmente publicada informagdo sobre a actualidade, e é possivel ser-se
notificado dessas actualizagdes via email. Nunes confessa que ¢ principalmente devido a
essas notificacdes que a Lago regista um significativo numero de visitas neste sitio, e sdo

habitualmente contactados para o esclarecimento de duvidas (Nunes, 2007).

No Facebook pdde-se também constatar a existéncia de diversas ligagdes a conteudos
publicados no blogue, e 0 mesmo acontece relativamente aos videos presentes no canal
da Lago no YouTube. Ou seja, esta Associagao, para além de realizar uma actividade
regular em cada uma das plataformas Web 2.0, também as explora de uma forma arti-

culada.

Relativamente a actividade do Facebook, para além do supracitado grande investi-
mento em conteudos para a angariacdo de donativos financeiros, foi a institui¢ao que
também registou maior actividade sobre a divulgagdo de informagao clinica (dos 25
artigos totais, 15 foram da Laco). Esta rede social é também usada para interagir com a
comunidade. Os utilizadores podem publicar na pagina, e foi visivel uma preocupagao
dos responsaveis da Lagco em responder nao sé as questdes que sao colocadas pelos cida-

daos, mas também aos testemunhos sobre a doenga que doentes e ex-doentes partilham
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regularmente no mural da pagina. Nunes relatou-nos que, para além das solicitagoes
feitas publicamente na pagina do Facebook, recebem igualmente pedidos de ajuda atra-
vés do correio privado desta rede social. Quando as ddvidas sdo sobre questdes clinicas,
as mesmas sdo reencaminhas para o Conselho Médico da Associa¢ao. Nunes garantiu-

-nos que ha uma preocupagao em responder a todas as solicitagdes dos cidaddos.

Figura 25: Pagina do Facebook da Associagdo Lago
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Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/laco.portugal), 2012

Associacao Acreditar

No caso da Associagdo Acreditar (figura 26), a maioria dos artigos relacionou-se com
a divulgagdo de iniciativas para a angariagdo de donativos. As mais de quatro dezenas
de campanhas que no periodo de seis meses foram divulgadas pela Acreditar na sua
pagina comprovam que esta Associa¢ao viu no Facebook um potencial canal de promo-

¢do da solidariedade social, bem como uma possivel fonte de receitas. Para além desta
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actividade central da Acreditar no Facebook, a restante relaciona-se sobretudo com a

divulgagao de actividades da instituigao.

O grau de interactividade apurado na pagina da Acreditar foi muito reduzido, sendo
que a participa¢do dos cidadaos se situou maioritariamente nos comentarios das pu-
blicagdes, através de palavras de apoio e de agradecimento a instituicdo. No entanto,
saliente-se que a Associagao respondeu habitualmente as duvidas e questoes que surgi-
ram nos comentdrios. Importa também salientar que na pagina apareciam, por defeito,
os artigos da institui¢ao e dos utilizadores. Dado que a publicagdo no mural por parte
dos utilizadores era alta, a informagao partilhada pela a Acreditar perdia rapidamente
destaque na pagina. Por isso, a mudanga para a logica da cronologia introduzida pelo
Facebook acabou por ajudar a institui¢ao a comunicar com mais eficacia com o seu

publico.

Figura 26: Pagina do Facebook da Associagdo Acreditar
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APCL - Associagao Portuguesa Contra a Leucemia

Relativamente a APCL (figura 27), a principal actividade nesta rede social focou-se na
problematica da medula 6ssea (54,78% de toda a actividade), mais especificamente: nas
noticias e casos de doentes (6,96%), na divulgacao de locais de recolha (29,57%), e nas
informagoes clinicas (18,26%). Este resultado é convergente com um dos principais
objectivos desta Associagdo: a manutengdo e o desenvolvimento do Registo de Dadores
Voluntérios de Medula Ossea em Portugal (CEDACE) (APCL, 2012).

Dentro do universo oncoldgico, o problema da medula dssea tem sido, nos ultimos
anos, um dos mais populares nas redes sociais, sendo igualmente dos mais destacados
pela comunicagdo social. Saliente-se que este estudo decorreu no periodo em que o
caso Gustavo Martins foi divulgado, provocando actividade assinalavel nas redes so-
ciais, tendo potenciado a discussdo sobre a problematica da medula éssea. No entanto,
durante os seis referidos meses, somente a APCL (63 artigos) e a APLL (1 artigo) pu-
blicaram artigos sobre esta problematica. Isto vem refor¢ar o argumento de que, apesar
das diferentes estratégias de comunicagao de cada institui¢ao no Facebook, todas as elas
mantiveram o seu foco de ac¢do na respectiva actividade, nao dispersando em termos

tematicos.

A segunda actividade mais desenvolvida pela a APCL foi, como vimos, a divulgagao de
iniciativas para a angariagao de donativos financeiros — o que também se mantém em
linha com a missao desta Associagdo, que passa por investir na investigagdo cientifica
e no apoio financeiro a doentes com Leucemia e suas familias (APCL, 2012). Numa
leitura mais detalhada a este tipo de publica¢des no Facebook, constatou-se que os pi-
cos se situaram nos meses de Dezembro (9 artigos) e de Margo (18 artigos), e a quase
totalidade das publica¢des foram sobre esta tematica solidaria. As nove publicagoes de

44

Dezembro referem-se a divulga¢ao da campanha “Basta um gesto seu™* e as de Margo

* A informacéo clinica é referente a contetidos relacionados com o transplante de medula 6ssea, por
exemplo: potenciais dadores e receptores, especificidades do processo ou os riscos associados

* A campanha “Basta um gesto seu” consistia em oferecer 1 euro a APCL por cada registo no site da Liberty
Seguros, tendo como objectivo atingir os 5 mil registos. A campanha ocorreu durante o més de Dezembro
e prolongou-se pelos primeiros dias de Janeiro para que se conseguissem cumprir os objectivos. Segundo
o comunicado de imprensa da Liberty Seguros (Liberty Seguros, 2012), foram obtidos 5011 registos no site
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foram quase na integra relativas a divulgagdo do concerto “Primavera da Vida™.
Ou seja, as referidas publicagdes limitaram-se essencialmente a estas duas iniciativas,
e foi visivel uma grande aposta no meio Facebook para as divulgar. Neste campo es-
pecifico, constatou-se um tipo de gestao similar ao da LPCC, dado que ambas s6 se
preocuparam em promover na pagina as campanhas mais significativas. Ja a Acreditar
parece fazer uma filtragem bastante menor das campanhas que publica, dado terem
sido observadas, durante os seis meses, quarenta e uma campanhas distintas (que foram
desde a centena e meia de euros de donativo até aos 24 mil euros). Apesar desta menor
filtragem, registou-se uma maior énfase da Acreditar nas iniciativas que garantiam uma

receita financeira mais elevada.

Figura 27: Pagina do Facebook da Associagdo Portuguesa Contra a Leucemia (APCL)
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Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/AssociacaoPortuguesaContraLeucemia), 2012

da Liberty Online, que proporcionou um donativo de 5011 euros para a APCL.

4 A “Primavera da Vida” foi um concerto solidario organizado pela APCL, com o objectivo de angariar
fundos para esta Associagao.
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APAMCM - Associac¢ao Portuguesa de Apoio a Mulher com Cancro da Mama

A APAMCM segue também esta linha de comunicagao centrada na sensibilizagao so-
lidaria. No entanto, a sua actividade no Facebook (figura 28), com uma média de seis
artigos mensais, € significativamente mais baixa do que a das restantes quatro asso-
ciagoes: a APCL e a Acreditar (ambas com 19 artigos), a Lago (39) e a APLL (7). A
interactividade na pagina foi também reduzida. O nimero de comentarios foi sempre
inferior a uma dezena e 51,35% dos artigos nao registou qualquer tipo de comentario.
No entanto, apesar da fraca interactividade, e das duvidas colocadas pelos cidadaos te-
rem sido residuais, a Associacdo manifestou preocupagao em responder as solicitagoes

dos seguidores da pagina.

Figura 28: Pagina do Facebook da Associa¢do Portuguesa de Apoio a Mulher
com Cancro da Mama (APAMCM)
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Por fim, importa salientar que para além destas cinco associagdes que acabamos de
analisar, outras relevantes, como a Europacolon Portugal (Associagdo de Luta Contra o
Cancro do Intestino) e a Associagdo Oncoldgica do Algarve, tém uma presenca activa
no Facebook. O tipo de comunicagdo destas associagdes é também mais unidireccional
do que bidireccional, designadamente, centrada em noticias, divulgacdo de eventos e

campanhas de solidariedade e de prevengao da doenga.

De modo a complementar esta analise sobre a estratégia e os objectivos das instituigdes
oncoldgicas no Facebook, iremos averiguar as diferencas que existem entre a actividade
nesta rede social e os respectivos sites oficiais. Mais especificamente, pretende-se com-
parar o nivel de publicagdo nestes dois meios; se ha diferencas na estratégia de comu-
nicagdo; e, sobretudo, comprovar que os objectivos de presenga nesta rede social sao
bastante mais amplos do que apenas a possibilidade de interagir com os cidadaos num

espaco aberto e gratuito.

6.1.5. As diferencas entre os sites oficiais das institui¢cdes e as respectivas paginas
do Facebook

Nesta comparagdo entre as paginas do Facebook e os respectivos sites oficiais, é visivel,
logo a partida, uma coeréncia no nivel de investimento. Como se constatou no estudo,
as paginas do Facebook da LPCC, da Acreditar, da Lago, da APCL e do IPO de Lisboa
foram as que tiveram maior actividade. Apesar das diferengas verificadas na estratégia
de accdo, estas cinco institui¢oes demonstraram ter uma preocupagdo com a comuni-
cagdo para o exterior, também presente nos respectivos sites. Por outro lado, o IPO
do Porto e a APAMCM foram as que registaram menor actividade e um investimento
mais baixo nos seus sites oficiais. A APLL ¢ a unica que ndo tem um site proprio. Ao
aceder-se ao enderego www.apll.org, é-se redireccionado para a pagina do Facebook da

Associagao.

Foi ja referido que o site do IPO do Porto se baseia num layout padrdo com varias
deficiéncias na comunicagdo e que os conteudos presentes sio na grande maioria
de cardcter geral. No caso da APAMCM, o cendrio nio foi muito diferente. Embora
contenha informagao util para o cidadao, como a referente aos seus projectos e servigos

de apoio, a apresentacao dos contetidos é pouco cuidada, com os textos e as imagens
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a ndo respeitarem uma estrutura coerente. De um modo geral, a composi¢ao grafica
ndo contribui para uma melhor leitura da informacao, e a imagem do site é pouco
concordante com os valores da humanizagdo e da afectividade, bastante presentes
na marca APAMCM. Ao contrério do site do IPO do Porto, o site da APAMCM faz
referéncia a respectiva pagina da Associagdo no Facebook. Esta institui¢ao parece
remeter para a rede social um tipo de publicagdo mais dindmico e actualizado, dado
que no site acontece o contrdrio: os assuntos mais recentes estao presentes apenas na

primeira pagina e sdo pouco significativos.

Os valores da humanizagdo pouco patentes na imagem e grafismo adoptados para
os sites do IPO do Porto e da APAMCM, marcam as paginas da APCL, da Lago e do
IPO de Lisboa. Estas trés instituigdes recorrem a imagens fotograficas que expressam
sentimentos de unido, esperanga, luta e vida, com uma forte presenc¢a da figura humana.
Na pagina da Acreditar os mesmos valores estdo também presentes, mas ha uma opgao
pela ilustracao em vez da fotografia, o que ajuda a acentuar o universo infanto-juvenil
em que a institui¢ao actua. Por fim, no caso da LPCC, a area do cabegalho do site é
optimizada com imagens da principal campanha em curso. Por isso, nem os supracitados

valores humanos estdo presentes no grafismo do site.

Relativamente aos conteudos, a Acreditar, a APCL, o IPO de Lisboa, a Lago e a LPCC,
para além de disponibilizarem informagdo mais genérica e institucional, apresentam
areas com conteudos significativos e devidamente actualizados sobre a actualidade
(como noticias, eventos e comunicados). Contudo, saliente-se que a Lago, a LPCC e o
IPO de Lisboa dao mais énfase a este tipo de informacao do que a APCL e a Acreditar,
destacando na primeira pagina varios tipos de artigos. Estas cinco instituicdes mostram
ter uma estratégia de comunicagdo que objectivamente aposta na via Internet para in-

formar os cidadaos.

Em termos globais, constatou-se uma consonéncia entre os valores, missao e objectivos
de cada instituicdo e a forma como desenvolviam os processos de comunica¢ao, in-
cluindo a participag¢ao no Facebook. Apesar de toda esta coeréncia que foi descrita, im-
porta perceber que principais diferengas existem entre as plataformas site e Facebook.
E, especificamente, que tipo de vantagens se encontram nesta rede social que explicam

o crescente investimento das institui¢des.
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Em primeiro lugar, ¢ importante clarificar que sucesso do Facebook, ndo se tem tradu-
zido numa substituicdo (mesmo que gradual) dos sites das instituigdes. Pelo contrario.
A tendéncia parece estar em as plataformas se complementarem, tal como é constatavel
no caso da LPCC, onde o Facebook tem levado a um aumento do niimero de acessos ao

site oficial da Liga (Baguinho, 2012a):

“A presen¢a da LPCC no Facebook comegou a 19 de setembro de 2010, com o ob-
jetivo promover as suas atividades e prestar informagdes basicas sobre prevenc¢ao
do cancro e educagdo para a saude.
Ao associar este meio ao site da Liga (http://www.ligacontracancro.pt), para a ob-
ten¢do de dados mais pormenorizados, a LPCC concretizou uma mudanca de
estratégia na comunicagdo que pretendeu por um lado aproximar ainda mais a
Liga Portuguesa Contra o Cancro das pessoas e dar-lhes voz, mas também impor
o site como espago de referéncia na informagdo sobre o cancro em Portugal”
(LPCC, 2012a)

in site da Liga Portuguesa Contra o Cancro, 28 Mar¢o 2012

“A estratégia desenvolvida na rede social estd a levar a que o numero de acessos
ao site da Liga aumente e, assim, que a LPCC informe, de forma simples, a popu-
lag¢ao sobre a aplicagdo dos fundos que lhes sao atribuidos mediante donativos.”
(Baguinho, 2012a)

in Briefing, 4 Abril 2012

No Facebook a informagéo vai ao encontro das pessoas, enquanto que nos sites oficiais,
sucede o oposto. Tendo em conta que esta rede social consegue reunir uma grande co-
munidade, a vantagem em estar presente serd, sem duvida, elevada, sobretudo quando
nos referimos as institui¢des oncoldgicas que examinamos, que tém, manifestamente,
uma facilidade em atrair pessoas para as suas paginas. Por isso, estas questdes do eleva-
do numero de utilizadores e da maior rapidez e facilidade em chegar as cidadaos pare-

cem ser das principais vantagens do Facebook identificadas pelas instituigoes.
Para além disso, a popularidade desta rede social leva a que a informagao seja potencial-

mente propagavel em toda a Internet de forma mais rapida e ampla. Como observado

a interactividade das paginas do Facebook foi, em termos gerais, baixa (pelo menos,
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no respeitante ao esclarecimento de davidas e ao debate de ideias). Sem desvalorizar a
importancia dessa interactividade (que apesar de ser baixa, pode ter, igualmente, uma
potencial relevancia), para as institui¢oes oncoldgicas, a vantagem desta rede social pa-
rece estar mais na capacidade de comunicagido com os cidadaos do que na interac¢ao

com estes.

Relativamente a actividade realizada, apesar da verificada coeréncia, no Facebook existe
um maior investimento na informa¢ao mais actual, como as noticias e a divulgagao de
iniciativas. Os conteidos mais relevantes desta rede social sdo os publicados no mural,
que basicamente obedece a uma linha temporal. Por isso, a informacao é sempre re-
lativamente efémera — embora a mais popular, que ¢ medivel no nimero de “gostos”,
comentarios e partilhas, consiga manter-se mais tempo no topo e ser mais divulgada e
partilhada. E é esta efemeridade que leva a repeticao frequente de certo tipo de conteu-

dos, sobretudo quando se trata da promogao de iniciativas de relevo.

O facto de a area de publicagao se limitar a um mural, onde normalmente concorre
com os conteudos de outros utilizadores, leva a que logica de actividade esteja mais
no debitar de informacao para a rede, do que na preocupagio existente no desenvol-
vimento dos sites institucionais, em organizar, estruturar e hierarquizar todo o volume
de informagéo distinta. Por isso, tendo em conta esta diferenca de objectivos existente
entre o site da institui¢do e pagina do Facebook, pode aparentar haver um maior inves-
timento na actividade desta tltima. De facto, se tivermos em conta o numero de artigos
e actualizagdes de informacéo realizada em cada um, a actividade é normalmente maior
nas redes sociais. No entanto, é necessario ter em conta que as plataformas cumprem

objectivos distintos e, por isso, a comparagao nao deve ser efectuada de forma linear.

Os sites das instituicdes sdo espagos criados de raiz e desenhados para as necessidades
especificas das instituicdes. Contudo, sdo necessidades que ndo revelam ser totalmente
convergentes com aquilo que o Facebook oferece. Dai esta rede social nunca ter chega-
do ao ponto de ser um substituto dos sites das institui¢des. No entanto, ndo deixa de ser
um importante canal de ligagdo entre o site e o publico. Como salientamos, o Facebook
consegue reunir um alto nimero de utilizadores, por isso é também usado pelas insti-
tuigdes para atrair a sua comunidade e servir de ponte para areas especificas dos seus

respectivos sites.
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Por ultimo, importa salientar que esta capacidade de propagagdo do Facebook, leva
a que a informagédo relacionada com as campanhas de prevengdo e de solidariedade
seja mais activa nas redes sociais, e que também se desenvolvam iniciativas especificas,

como a angariagao de “gostos” para as paginas, em troca de donativos financeiros.

Esta questao da angariagdo de fas no Facebook tornou-se num possivel sucesso comer-
cial para as marcas. Também neste contexto da oncologia o “gostar” tem, de variadas

formas, a sua importancia.

6.1.6. A importéancia dos fas, do “gostar” e do “partilhar”

Quando se pretende seguir uma pagina no Facebook, o comportamento mais comum ¢
aceder a respectiva pagina e clicar no botao “gosto”. Por isso, mesmo que a intengao seja
apenas de seguir a pagina’ para receber informagoes, a manifesta¢ao publica é o “gos-
tar” da pagina. No entanto, a pessoa manifestar um “gostar” por apreciar determinada
marca, institui¢ao, campanha ou iniciativa, e ndo ter, necessariamente, o interesse em

receber regularmente as publicagées da mesma, no seu mural.

O acto de “gostar” no Facebook tornou-se tentador para as marcas, que encontraram
ndo s6 uma nova forma de comunicar com o seu publico, mas também uma possibili-
dade de aumentar a sua reputagao. E é uma reputacdo que sera supostamente auténtica,
porque sdo as pessoas que voluntariamente se manifestam admiradoras ou fas da pagi-
na (a classificagdo de fa ¢ uma manifestacdo de admiracao mais forte, mas é a classifica-

¢do usual neste contexto do Facebook).

Esta perspectiva mais comercial, também se encontra na realidade oncoldgica, como
sao os dois exemplos supracitados das campanhas da Liga Portuguesa Contra o Can-
cro com a Roche Farmacéutica e o Banco Santander Totta. Recorde-se que em ambas
o objectivo foi a angariagdo de fas em troca de donativos financeiros para a LPCC. Na

campanha da Roche Farmacéutica os fas eram dirigidos a pagina da LPCC e na do

# Criando, por exemplo, uma lista de interesses no Facebook, é possivel receber informa¢des de uma
determinada pagina, sem ter, necessariamente, de se tornar fa. No entanto, admite-se que a maioria dos
utilizadores do Facebook desconheca esta opgao.
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Banco Santander Totta para a propria pagina do banco®. Este tipo de campanhas que
se tornaram comuns e que igualmente tém acontecido com outras instituigdes como
a Associagdo Acreditar, a APCL, a APLL e o IPO de Lisboa, colocam duvidas sobre
se, de facto, as pessoas que manifestaram a sua solidariedade estdo também efectiva-
mente interessadas em receber informagdes das respectivas paginas. Ou até mesmo, no
limite, poder-se-a questionar se o “gosto” solidario que directamente contribuiu para
determinado donativo, ¢ também um “gosto da marca patrocinadora no seu todo” ou
apenas um “gosto desta campanha especifica realizada pela marca para esta instituigao
oncologica” Apesar da intencao do cidadao poder ser qualquer uma destas que foram

referidas, o resultado pratico da adesdo nunca é verdadeiramente diferenciavel.

O numero de fis obtido por uma pagina acaba por funcionar como um rapido indi-
cador sobre o nivel de popularidade, de estatuto ou de importancia que determinado
problema tem para a sociedade. Na andlise anterior sobre os movimentos de cidadaos
de apelo a dadiva da medula dssea, ja tinhamos feito referéncia a esta questao, salien-
tando como estes numeros ajudam na credibilizagdo da respectiva pagina e como sao
um elemento atractivo para os media e a opinido publica. As institui¢des oncoldgicas

preocupam-se também em enfatizar os nimeros obtidos nas suas paginas.

Em Margo de 2012, a LPCC conseguiu ultrapassar o meio milhdo de fas, sendo, a nivel
nacional uma das paginas com mais seguidores e a lider no sector da saude. Este facto é

destacado pela LPCC na sua pagina do Facebook e no seu site:

“No ranking nacional, a pagina oficial da LPCC (https://www.facebook.com/li-
gacontracancro) é a primeira presenca institucional, s6 precedida por algumas
paginas relacionadas com desporto ou telecomunicagdes.

Com um indiscutivel primeiro lugar no setor da satde, a relevancia deste numero
reside na importancia atribuida pelos portugueses ao papel que a LPCC desem-

penha no quotidiano de milhares de portugueses” (LPCC, 2012a).

47 Esta campanha ajudou o banco a angariar 20.779 novos fis, que corresponderam a um prémio de
10.389,50 euros. No entanto, o banco aumentou o valor da sua contribuigao, tendo entregue 20 mil euros
a Liga Portuguesa Contra o Cancro (LPCC, 2011).
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Mas para além da LPCC, outras instituigdes como o IPO de Lisboa, a APCL oua APLL
procuram salientar os resultados e a ambi¢do em alcangar continuamente novas metas.
Nao sdo somente as marcas mais comerciais que exploram estratégias de aquisi¢ao de
fas para as suas paginas. As instituigdes oncologicas também sabem a importancia desta
questdo para a sua reputa¢do na opinido publica, e sobretudo para a expansao dos seus

conteudos informativos e solidarios no ciberespacgo:

“Amigos, faltam 9 pessoas para atingirmos os 50.000 fis da APCL. Continuem a
contribuir e a divulgar esta causa. Um por todos e todos por um!” (Publicado pela
APCL na sua pagina do Facebook, no dia 16 de Setembro de 2010).

“O Facebook do IPO de Lisboa ja ultrapassou os 9 mil fas. Mas queremos ser
ainda mais! Ja sugeriu a pagina do IPO de Lisboa aos seus amigos? Vamos chegar
aos 10 mil?”(Publicado pelo IPO de Lisboa na sua pagina do Facebook, no dia 8
de Margo de 2012)

“A nossa pagina tem cada vez mais fas! Estamos quase nos 2.000! Obrigado! Mas
nao se esquecam que nao basta o LIKE, é necessario participar na corrida. S6
assim nos ajudam a angariar fundos!” (Publicado pela APLL na sua pagina do
Facebook, no dia 14 de Setembro de 2011)

Para além dos “gostos” de uma pagina do Facebook (os referidos fas), importa igual-
mente salientar a importancia dos “gostos” e das “partilhas” que sdo realizados em cada
artigo de uma pagina. Neste campo, a LPCC ¢é igualmente lider com uma média, por
publicagao, de 433,72 gostos e 166,38 partilhas. Naturalmente, que o nimero de fas de
cada pagina tem influéncia nestes resultados. Como se pode observar na tabela 4, as
paginas com comunidades maiores sdo as que tendencialmente tém maior interacti-
vidade. No entanto, a actividade realizada também entra nesta equagdo, como se pode
constatar a partir do exemplo comparativo entre a APAMCM e o IPO de Lisboa. Apesar
de este tltimo ter menos de metade do numero de fas da APAMCM, a sua actividade é

significativamente mais elevada e o tipo de contetido suscita maior interacgao.
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Tabela 4: Paginas das institui¢des analisadas no estudo: popularidade, publicagées e respectiva
quantifica¢do do nimero de “gostos”, comentarios e partilhas efectuadas (nimeros referentes a

actividade realizada entre Outubro 2011 e Marco 2012)

Paginas do Facebook Ne de Fas Tot.al d_e Publicacoes

5| rlminpaa | Ol oo | Tolde | Tl d e

stituigao (média p/publicagao) publicagao)

Associagao Lago 31.514 236 4.566 (19.35) 416 (1,76) 1.273 (5,39)
APCL 154.595 115 17.672 (153,67) 1.500 (13,04) 13.115 (114,04)
Linha Cancro - LPCC 7.492 6 88 (14,67) 88 (1,33) 87 (14,5)
IPO - Lisboa 9.764 84 3.363 (40,04) 143 (1,7) 1.420 (16,9)
Associacdo Acreditar 23.822 114 5.656 (49,61) 304 (2,67) 3.118 (27,35)
APAMCM 21.021 37 807 (21,81) 51 (1,38) 377 (10,19)
Liga Port. Contra o Cancro | 501.692 71 30.794 (433,72) 804 (11,32) 411.813 (166,38)
IPO - Porto 1112 27 489 (18,22) 19 (0,7) 77 (2,85)
APLL 18.884 42 1634 (38,91) 51(1,21) 322 (7,67)

Fonte: Formulagdo prépria, 2011-2012

Refira-se que em termos de participagdo do utilizador, a LPCC s6 perde a primeira
posi¢do para a APCL no que respeita ao numero de comentdrios gerados. Este resul-
tado explica-se pelo facto de a APCL ter um numero significativo de artigos sobre a
tematica da medula éssea e o testemunho de doentes (ou ex-doentes) oncolégicos, que
tendencialmente sdo temas que suscitam varios comentarios, nomeadamente, palavras

de apoio e solidariedade.

Os artigos relacionados com acgdes de solidariedade, partilha de testemunhos e noticias
sobre doentes sdo os que suscitam maiores manifestagoes de “gosto” e de partilha, espe-
cialmente quando o artigo tem uma carga emotiva forte (seja ela positiva ou negativa),
como a partilha de um drama de um doente em particular ou uma campanha relevante
de solidariedade. Determinante é também a forma como a mensagem ¢ transmitida.
Vimos, nos casos da Inés Botelho e do Gustavo Martins, como o apelo directo e emocio-
nado dos pais despertou uma grande mobiliza¢ao de cidadaos. No Facebook, assiste-se
ao mesmo tipo de ldgica. A publicagao de imagens, videos ou frases com impacto po-

dem ajudar substancialmente na cataliza¢ao e resposta das pessoas. A titulo de exemplo,
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temos as trés publicag¢des que, durante os seis meses do estudo, suscitaram mais “gostos”

e partilhas (figura 29): da LPCC (2.236 gostos e 735 partilhas), da APCL (1.157 gostos e

944 partilhas) e da Associagdo Acreditar (315 gostos e 152 partilhas).

Figura 29: Publica¢ées das paginas do Facebook da Liga Portuguesa Contra o Cancro,
da Associagao Portuguesa Contra a Leucemia e da Associagdo Acreditar, que geraram,
durante os seis meses de analise, mais “gostos” e partilhas

I Pesquisar Q _

s Acreditar

L) Hoje & o Dia Internacional da Crianga com Cancro, e para assinalar a

Acredita efeméride, a Acreditar anuncia a construgio da primeira Casa de

SRS Acolhimenta no Porto. A concretizagao deste objectivo, 56 foi possivel
gragas a cedéncia de um terreno, efectuada pelo Ministério das Finangas,
@ 3 ajuda de todos vds, que diariamente contribuem para melhor a vida de
todas as criangas, jovens e pais que recorrem i Associagio. A todos, o
nosso OBRIGADA.

Gosto - Comentar - Partilhar - 15/2 as 8:30 - @

£ Rui Azevedo e 314 outras pessoas gostam disto.

) Ver todos os 17 comentrios [ 152 partilhas

E Maria Das Gracas Cardoso logico acreditar vale tudo

16/2 &s 10:40 - Gosto
Joido Silva Um Enorme OBRIGADO, pelo enorme trabalho que
fazem...

16/2 as 13:02 - Gosto

Escreve um comentario...

Fonte: Facebook
(http://www.facebook.com/acreditar), 2012

I Pesquisar _

Associagio Portuguesa Contra a Leucemia
Um filme para criancas sobre Medula éssea e leucemia que nos ajuda a

. compreender a doenga e o processo de cura;

Corpo Humano - 06 A Medula Ossea (3 de 3)
wuw_youtube.com

Medula Ossea

B:E Costo - Comentar - Partilhar - 23 de Novembro

L&) Apcl Leucemia, Maria Jodo Bobone Gourlay e 1.155 outras pessoas
gostam disto.
3 Ver todos os 33 comentarios 5 944 partilhas

Escreve um comentdrio...

Fonte: Facebook
(http://www.facebook.com/AssociacaoPortuguesa
ContraLeucemia), 2011
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I Pesguisar Q _

“  Liga Portuguesa Contra o Cancro

Ha “likes" que deveriam ser emoldurados, e o seu & um deles. Através da
campanha “Chama Soliddria” do @Banco Santander Totta, cada novo “like"
equivale a 0,5€ para a Liga Portuguesa Contra o Cancro. Colabore:

https:/ fwww.facebook.com/santandertotta.pt?sk=app_245970428788213

On wsaen s sde solikhries.
Par thia [h dumen:

e |
Obrigade!

Gosto - Comentar - Partilhar - 13 de Novembro

£ Rui Rodrigues e 2.235 outras pessoas gostam disto.
[ ver todos os 17 comentarios

Maria Francisca Dinis O meu marido também
14 de Novembro de 2011 as 23:31 - Gosto - &8 1

Patricia Sobral Feito! Vou partilhar!
15 de Novembro de 2011 as 14:00 - Gosto

Escreve um comentdrio.

[ 735 partilhas

Fonte: Facebook
(http://www.facebook.com/ligacontracancro), 2011
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O artigo da LPCC diz respeito a campanha do banco Santander Totta para a angariagdo
de “gostos”, sendo ilustrado com a imagem de um cartaz da campanha onde aparece em
destaque o valor monetario conseguido até entdo e fotografias simbdlicas de algumas
das pessoas que contribuiram para a causa; o da APCL é referente a um video sobre
um excerto de um filme para criangas sobre a medula dssea que ajuda a compreender
a doenca e o processo de cura; e, por fim, o da Associagdo Acreditar que, recorrendo
apenas ao texto, anuncia a constru¢ao da primeira casa de acolhimento da Associagao,
na cidade do Porto. Nos trés exemplos constata-se que sdo temas fortes, e em dois de-
les ha o recurso a imagem ou ao video. No da Acreditar, para além do tema ser forte,
¢ publicado no Dia Internacional da Crian¢a com Cancro, o que naturalmente eleva o

impacto da noticia.

Quando um utilizador clica no botao “gosto” de um determinado artigo, ele esta a ma-
nifestar publicamente um sentimento de agrado, apoio, legitimagao ou solidariedade
por aquilo que leu. Mas o “gosto” também pode ser uma expressao de desagrado, ou
seja, um verdadeiro “ndo gosto”. E, neste caso, o “gostar” pode funcionar antes como
uma manifestagdo de protesto (como por exemplo, uma noticia na comunicagao social
sobre determinado crime) ou de lamento (por exemplo, lamentar a morte de uma de-

terminada pessoa).

No “partilhar” hda uma manifestagao mais forte do que no “gosto’, dado que o utilizador
partilha a publicagdo no seu proprio mural, contribuindo para uma maior propagagao
do contetdo na rede®. Um dado que refor¢a este argumento é o facto de o niimero de
“gostos” ser na maioria dos casos superior ao das “partilhas”. Na tabela 4 ¢ também pos-

sivel constatar essa diferenca.

Apesar de o “partilhar” ter uma consequéncia mais directa na rede, o “gosto” também
assume um papel importante: ele ajuda na credibilizacao e enfatizacao da publicagdo
— ndo s6 devido ao numero de “gostos” que consiga atingir, mas também se for reali-
zado por pessoas ou institui¢des com alta capacidade de influéncia. E é esta capacidade

de influéncia que determina muita da actividade e dinamica que ocorre num sistema

4 O “gosto” acaba por funcionar também como uma ajuda na partilha do contetido na rede, dado que
despoleta notificagdes pontuais noutros utilizadores.
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descentralizado, como ¢ uma rede social, nomeadamente o Facebook. No capitulo 7

aprofundar-se-a esta questao.

6.1.7. As paginas de discussao sobre a doenga e de auto-ajuda

Depois da analise sobre a actividade dos movimentos de cidadaos e das institui¢oes
oncologicas de referéncia, importa dissecar um conjunto de casos particulares, relativos
as paginas de discussao sobre a doenga e de auto-ajuda, ajudando-nos a melhor com-
preender a dinamica inerente ao Facebook neste contexto especifico da oncologia. Ana-
lisaremos cinco exemplos, diferentes mas com uma caracteristica comum, que ¢ o facto
de ndo serem paginas de instituigdes nem de casos mediaticos. Desses cinco exemplos,
quatro partem de cidaddos que tiveram como objectivo comum — embora diferindo na

forma — o ajudar um determinado grupo de pessoas afectadas pelo cancro.

Saliente-se que geralmente, estes cidaddos, ndo dominam estratégias de comunicagao
nem tém estruturas que lhes permitam uma actividade eficiente, como tém institui¢oes
como a Liga Portuguesa Contra o Cancro, o IPO de Lisboa, a Associagdo Portuguesa
Contra a Leucemia ou a Associa¢ao Lago. Para além disso, ha também a questao dos co-
nhecimentos académico-cientificos que poderdo ser necessarios para gerir determina-
das matérias mais sensiveis. Numa rede social, onde prolifera cada vez mais informac¢ao
variada e onde ¢ facil criar uma pagina, é natural que propostas relevantes de cidadania
de luta contra o cancro tenham dificuldade em chegar ao publico-alvo — independen-
temente de serem propostas que tenham a ambi¢ao de atingir grandes massas ou apenas
pequenos nichos. Como veremos mais a frente, toda esta concorréncia crescente leva
a que areas da comunicagdo como o design e o marketing comecem a ter nestas novas

plataformas de comunicagdo um papel cada vez mais importante.

Dos referidos cinco exemplos, comecemos pelo ja citado POP, o Portal de Oncologia
Portugués, da JRS Pharmarketing. Tal como o nome sugere, trata-se de um portal on-
-line de informacgéo sobre oncologia®, e apresenta variados contetudos sobre a doenga

com uma linguagem acessivel. O POP ¢ dirigido a populagdo em geral, imprensa e

# O Portal encontra-se disponivel em www.pop.eu.com.
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profissionais de saude, e tem a particularidade de ter espagos distintos para cada um
destes diferentes publicos. Os conteudos relativos aos cidaddos sdo de acesso livre, ao
contrario dos dirigidos aos profissionais de saude, que sao reservados. Como ¢ expli-
cado no proprio portal, essa reserva deve-se ao facto da informacgao ser de interesse
unicamente médico e de haver restricdes legais que impedem o cidadao comum de
receber determinada informagao técnica e cientifica (JRS Pharmarketing, 2009). No en-
tanto, para além do particular cuidado com a organizagao e apresentagdo dos contetidos
do portal, a principal caracteristica deste espago de cidadania é a publicacdo diaria de
um vasto volume de contetidos sobre a actualidade oncoldgica. Em média é publicada
aproximadamente uma dezena de noticias em portugués, com linguagem acessivel aos

cidadaos e devidamente adaptada a realidade nacional (JRS Pharmarketing, 2009).

O POP aderiu ao Facebook em Janeiro de 2012. A intensa actividade do POP sobre a
actualidade reflecte-se também na pagina do portal desta rede social, por isso nao sur-
preende que, na area da oncologia, seja a pagina de Facebook portuguesa com mais pu-
blicag¢oes didrias sobre cancro. Por este motivo, também nesta rede social se tornou na

principal referéncia na informacéao sobre esta doengca dirigida aos cidadaos nacionais.

Apesar do POP publicar diversos tipos de contetidos, que vai desde campanhas de so-
lidariedade a eventos, videos e imagens de sensibilizagdo, a principal informacéo é cli-
nica, preventiva e cientifica (e mesmo a cientifica é devidamente adaptada para uma
facil compreensao). A actividade do POP origina habitualmente um baixo nimero de
comentarios (e a maioria nao origina mesmo qualquer tipo de comentario), no entanto
o nimero de “gostos” e de partilhas é significativo, ajudando assim na proliferagdo dos

conteudos na rede.

Como se tem constatado neste estudo, a reputagdo, a popularidade e o mediatismo
das institui¢des tem um peso importante na atrac¢ao de seguidores no Facebook.
O POP nido pertence a nenhuma institui¢do popular, nem tem uma intensa actividade
junto da sociedade que o ajude a ser mais conhecido. Alids a marca JRS Pharmarketing
¢ praticamente desconhecida na opinido publica e nao ha mesmo uma preocupagao
desta em salienta-la no portal. Na descricao da pagina do POP no Facebook nao
existe mesmo qualquer tipo de referéncia a JRS. No entanto, ha uma preocupagio em

informar de forma clara e objectiva (tanto no site, como no Facebook) que os contetidos
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apresentados sdo seguros e crediveis, esclarecendo que sdo geridos por profissionais de

saude e doentes™.

A pagina do POP no Facebook foi criada no dia 11 de Janeiro de 2012, e cinco dias
depois a Associagdo Oncoldgica do Algarve (AOA) criou também a sua pagina nesta
rede social. Seis meses apos a adesdo, o POP conseguiu obter aproximadamente 1.200
fas e a AOA perto de 5.200. As publicagoes da AOA sio relativamente regulares (nestes
primeiros seis meses realizou uma média de sete publicagdes mensais) mas substancial-
mente inferiores a intensa actividade didria do POP. O tipo de contetidos da AOA sio
relativos, sobretudo a divulgagao de eventos de solidariedade organizados pela Associa-
¢do. Apesar do menor numero de fas, a pagina do POP consegue cativar mais o interesse
dos utilizadores, conseguindo gerar mais “gostos” e partilhas. Apenas por uma vez a
AOA conseguiu que um artigo seu fosse partilhado perto de trinta vezes pelos fas, ao
passo que o POP conseguiu por varias vezes estar acima desse nimero e chegou mesmo
a ultrapassar as duas centenas de partilhas num s6 artigo. Em sintese, estes resultados
comprovam que o maior nimero de fis da AOA, comparativamente com os do POP,
se devera a maior popularidade desta Associagdo algarvia, e ndo ao potencial interesse
que a sua actividade gera na rede social. Ou seja, este caso vem refor¢ar o argumento de
que parte significativa dos fas de uma pagina, pode dever-se mais a uma manifesta¢ao
publica de apoio ou carinho pela instituigdo e nao, necessariamente, ao interesse na

recepgao dos seus conteudos.

Outro tipo de contetidos que tende a atrair muito a atengdo dos utilizadores é o refe-
rente a assuntos do foro emocional. A esperanca e a luta contra o sentimento de fatali-
dade é algo muito presente na problematica oncologica. Por isso, ndo surpreende que o
Facebook sirva também como um espago de expressao e partilha deste tipo de conteu-
dos mais pessoais. Uma dessas paginas é a “Sobrevivi ao Cancro”, criada em Fevereiro
de 2010 por uma mulher vitima de cancro da mama, que num periodo de dois anos

conseguiu reunir mais de 2.500 fas. A pagina é apresentada da seguinte forma:

% No site do POP ha um esclarecimento mais detalhado sobre a base cientifica dos contetidos publicados
no portal. Segundo o mesmo, os contetidos sdo desenvolvidos pela “(...) JRS Pharmarketing com a
colaborac¢io de um Board cientifico constituido por lideres de opinido portugueses ligados as vdrias areas
da oncologia” (JRS Pharmarketing, 2009). O portal informa também que determinados contetdos sao
adaptados de institui¢des nacionais e internacionais de referéncia (JRS Pharmarketing, 2009).
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“Vamos mostrar que nem sempre as coisas correm mal! Muita preserveranga,
atitude e conhecimento é o melhor contributo que podemos dar a nés mesmos!!
[SIC]” (Publicado na pagina do Facebook “Sobrevivi ao Cancro” pelos gestores

da mesma, em 2010)

Os conteudos da pagina dividem-se entre informagdes sobre a evolugdo da doenga e do
tratamento da autora da pagina e dos respectivos fés; a publicagdo de noticias sobre on-
cologia; e a manifestacao de palavras de animo e afecto. As publicagdes que geram mais
interactividade sao as do campo pessoal, como pedidos objectivos de ajuda e a partilha

de inquietagdes, como sao estes trés exemplos:

“Boa noite,a minha mae descobriu atualmente que tem cancro e eu gostaria de
falar com pessoas que tiveram e sobreviveram a esta doenga ,por favor ajudem-
-me...grata! [SIC]” (Publicado por Angela Pereira na pagina do Facebook “Sobre-
vivi ao Cancro’, no dia 19 de Maio de 2012)

“Boa noite a todos! Ontem fiquei a saber q tenho de fazer outra cirurgia... nada
de grave !! Mas estou cansada de tanta cirurgia... s6 a palavra faz-me reviver
aquele cheiro... as dores... a angustia... ndo quero pensar muito nisto! Tem de ser
e n hd nada a fazer! Foi um desabafo... mas amanha serd um novo dia e melhor
de certeza! :)) [SIC]” (Publicado por “Sobrevivi ao Cancro” na sua pagina do
Facebook, no dia 27 de Margo de 2012)

“Amigas da mama..

Sai hoje do hospital apds reconstru¢do da mama. Estou dorida mas muito feliz,
sinto-me de novo completa...

Beijos para todas as sobreviventes... [SIC]” (Publicado por Maria de Lourdes
Bordeira na pagina do Facebook “Sobrevivi ao Cancro’, no dia 9 de Fevereiro
de 2012)

Assistimos aqui a uma tendéncia ja verificada nas paginas dos movimentos de cidadaos
de apelo a dadiva da medula déssea, onde os contetidos mais pessoais (como revelagdes
sobre o estado de satide do doente) suscitam grande manifestacdo solidaria das pessoas.

Contudo, é importante referir que a partilha de testemunhos sobre a doenca e os
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tratamentos poderao ter os seus perigos para o leitor. Maria Joao Cardoso admite que
a publicagido de experiéncias pessoais de doentes pode ser muito benéfica para outros
doentes, nomeadamente no encorajamento ao combate contra a doenga. No entanto,
para esta especialista, o problema surge quando “os doentes transmitem informagao
como sendo algo mais do que seu” (M. J. Cardoso, 2012a). Cardoso esclarece que
ndo existem pessoas iguais, por isso a partilha de experiéncias de tratamento como
a quimioterapia ou radioterapia deve ser tratada (tanto por quem escreve, como por

quem lé) com ponderagio, porque os efeitos variam de pessoa para pessoa.

Os artigos relacionados com descobertas cientificas de relevo, bem como noticias (po-
sitivas ou negativas) sobre apoios sociais e clinicos, sio também geradoras de bastante
actividade. Nesta pagina, o novo formato de “cronologia” do Facebook veio também
ajudar na gestdao da comunicagdo, dado registar-se um regular contributo de utilizado-
res. Se por um lado se assiste a contributos que respondem na integra aos objectivos da
pagina, designadamente as referidas partilhas de angustias e dividas sobre a doenga,
por outro lado, outros (como a publicidade e insistentes pedidos de colaboragdo em

questionarios e projectos académicos) podem nao ser consonantes com a mesma.

Embora este sistema de cronologia contribua para a organiza¢ao dos conteudos, a pa-
gina “Sobrevivi ao Cancro” tem uma activa participagdo por parte de quem a gere. Este
factor é determinante para o funcionamento do sitio. Apesar da popularidade de certos
temas e da facilidade que poderao gerar na agregacao de utilizadores, uma gestao defi-
ciente aumenta a probabilidade de a pagina se tornar pouco relevante. Exemplo disso
¢ a pagina “Maior grupo portugués de luta contra o cancro!” que se apresenta com esta
simples descrigdo: “Para apoiar todos os que sofrem! Convidem os amigos e os amigos

dos amigos...”

Notoriamente, ha uma intengdo de reunir um elevado nimero de pessoas afectadas pela
doencga. Apesar de estar longe de ser o maior grupo portugués de luta contra o cancro,
no periodo de dois anos conseguiu reunir mais de 8.100 fas, e durante os seis meses
seguintes registou um regular crescimento, com uma média superior aos 150 novos
fas por més. Mas o sucesso desta pagina é pouco mais do que este elevado nimero de

seguidores que foi conseguindo.
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Durante este periodo de dois anos e meio, os responsaveis da pagina realizaram ape-
nas quatro publica¢des, que ocorreram pouco depois da criagao do grupo. Por isso, a
pagina vive, essencialmente, dos contributos dos respectivos utilizadores, onde pare-
ce ndo haver qualquer tipo de cuidado com a filtragem de contetdos. As publicagoes
caracterizam-se por publicidade (a maioria relacionada com a oncologia) e a partilha de
testemunhos. No entanto, a interactividade é quase inexistente e muito pontualmente
se encontram comentdarios nas paginas. Assim, o espago acaba por funcionar como um
simples mural de participagdes livres e, apesar dos muitos seguidores conquistados,

nunca conseguiu produzir interactividade digna de relevo.

O caso da pagina do “Maior grupo portugués de luta contra o cancro!” comprova que,
para estes sistemas abertos e descentralizados conseguirem gerar uma dindmica posi-
tiva na comunidade, ndo basta possuirem uma boa capacidade de agregagdo — o que
neste caso, parece ter sido causado pelo atractivo nome dado ao grupo. E necessdrio ter
em conta a forma como a pagina ¢ pensada e gerida, de modo a estimular o interesse
e potenciar a participacao da comunidade. Esta pagina ¢ também mais uma prova de
que o “gostar” pode ser uma manifestagdo de solidariedade publica e ndo um interesse
em acompanhar contetidos de um modo activo. Relativamente a esta questdo das pagi-
nas de apoio, importa recordar que as maiores manifestagdes de solidariedade e apoio
acontecem perante instituigdes populares com forte credibilidade e casos particulares
de elevada carga dramatica, especialmente quando envolvem criangas. A alta taxa de
popularidade das paginas da Liga Portuguesa Contra o Cancro da Associagdo Portu-
guesa Contra a Leucemia e do movimento “Vamos Ajudar o Gustavo” sdo uma clara

prova disso.

Por fim, importa analisar dois ultimos exemplos: as paginas “Doentes de leucemia e
linfoma” e “A vida depois do cancro da mama”. Comece-se pela pagina “Doentes de leu-
cemia e linfoma” criada pelo ex-doente Pedro Figueria. Ao contréario da referida pagina
“Maior grupo portugués de luta contra o cancro!”, esta nao teve a ambigdo de reunir um
grande nimero de fas. Como o proprio Figueira descreve na pagina, é “s6 para quem
tem ou ja teve leucemia/linfoma’, e tem como objectivo “falar abertamente sobre o can-

cro e o impacto na nossa vida e quotidiano” (Figueira, 2010).

Os media participativos populares, como a rede social Facebook, tém sido importantes

veiculos de promogao e sensibilizagao da causa oncoldgica dirigidos a toda a sociedade.
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Por outro lado, os cidadaos também se podem tornar redundantes quando o objectivo
¢ a criagdo de espagos que se pretendem circunscritos @ comunidade que se relaciona
mais directamente com a doenga oncoldgica (doentes, familiares, amigos, profissionais
de saude). Como ficou patente nas entrevistas realizadas no IPO do Porto, varios as-
suntos necessitam de reserva e de serem mais limitados a comunidade oncolégica, para
além de ser recomendavel o acompanhamento de profissionais de satde que ajudem a
respectiva comunidade na resposta a determinadas duvidas — ou, pelo menos, a super-
visionar o espago de modo a combater a possivel proliferagdo de contra-informagao.
Para este tipo de necessidades reclamam-se espagos mais fechados, onde este tipo de
comunidade consiga mais eficientemente construir a sua rede de contactos de acordo

com o seu problema. Foi esse o intuito de Pedro Figueira quando criou a sua pagina.

Entrevistamos este ex-doente, que em 2008 recebeu um transplante de medula dssea,
de modo a melhor compreendemos os seus objectivos e que vantagens e desvantagens
encontrou no Facebook. Como nos explicou o proprio, através da sua experiéncia de
sucesso na luta contra a doenga, pretendia usar esta rede social como um meio de en-
contrar e apoiar outros doentes no seu proprio combate. Esse apoio pretendia ser efec-
tuado através, por exemplo, do esclarecimento de pequenas davidas sobre os tratamen-
tos, ou na luta contra os sentimentos de soliddo e de medo, que o prdoprio confessa ter
sentido em véarios momentos da doen¢a, como na fase de internamento hospitalar que
precedeu o transplante. Figueira procurou também clarificar que a pagina nao preten-
dia substituir as conversas com o profissional de saude, mas sim explorar a rede para
interligar pessoas com o mesmo problema e ajuda-las a combater os habituais medos e
receios (Figueira, 2010, 2011).

No entanto, este ex-doente revelou ter sentido dificuldades em criar uma rede solida-
ria consistente e especifica no seu objectivo, argumentado com a dispersao tipica que
acontece numa rede social popular como o Facebook, que dificulta a referida agregacao
e comunicagao com pessoas potencialmente interessadas. A pagina era frequentemente
usada para publicar outro tipo de contetidos oncoldgicos, como a divulga¢ao de inicia-
tivas e eventos, e tinha a participa¢ao de pessoas externas a problematica, que apenas
queriam transmitir mensagens de apoio. Apesar da inegavel importéncia que este tipo
de contributos poderia ter, destoavam dos objectivos da pagina e contribuiam para uma

dispersdo. Embora a pagina tenha conseguido reunir pessoas com o mesmo problema
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e servido para trocar experiéncias, Figueira confessou que os objectivos ficaram longe
do pretendido, manifestando necessidade de criagdo de espagos mais fechados e de-
vidamente desenhados para a causa oncoldgica (Figueira, 2010, 2011) — o que vai ao

encontro da perspectiva de Clive Thompson (Thompson, 2010).

Num artigo escrito para edigdo on-line da revista Wired, Thompson defende as van-
tagens da obscuridade das redes (Thompson, 2010). Sinteticamente, para este autor,
quando as redes atingem uma grande dimensao, o utilizador comeca a sentir-se dis-
tanciado da comunidade, sentindo-se novamente andnimo. Thompson recomenda que
se desenhe ferramentas a pensar nas vantagens da obscuridade, isto é, na formagéao
de grupos on-line que consigam manter-se pequenos e nas periferias. Dessa forma, a

comunicagdo e a socializagdo serdo certamente mais faceis e ricas (Thompson, 2010).

Apesar de a manifestacao de Figueira fazer sentido, dado que o Facebook nao foi de-
senhado para ser especificamente uma rede social de oncologia, a opgao de fechar o
grupo teria, certamente, atenuado o problema da participagdo de pessoas externas a
doenga. Esta preocupagdo foi tida pelas administradoras da pagina “A vida depois do
cancro da mama”. De um modo geral, esta pagina foi criada com os mesmos objectivos
da de Figueira, mas para o caso especifico do cancro da mama, tal como se constata na

apresentacao do grupo:

“Espago destinado a mulheres que lutaram e/ou lutam contra o cancro da mama,
na primeira pessoa. Porque s6 quem passou por este problema pode verdadei-
ramente COMPREENDER... [SIC]” (Publicado na pagina do Facebook “A vida

depois do cancro da mama” pelos gestores da mesma, em 2011).

A pagina foi criada em 2011 e durante primeiro ano de existéncia, reuniu mais de 80
mulheres vitimas deste tipo de cancro. Falamos com Susana Rodrigues (nome ficticio,
devido a solicitagdo de anonimato), uma das administradoras da pagina, que nos ex-
plicou que a opgao de reserva se deveu a esta doenga ser muito delicada. O facto de a
pagina ser constituida exclusivamente por mulheres com o mesmo problema ajuda a
que as participantes possam falar mais abertamente dos seus problemas e melhor se-
rem compreendidas pela comunidade. Como afirma Rodrigues, a pagina é muito util

porque “(...) permite fazer a inica coisa que ajuda a diminuir a dor, que é partilhar as
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coisas (...)” (Rodrigues, 2012). Esta doente enfatiza a importancia da partilha para dis-
cutir eventuais dividas e receios, e para dar forga a doentes mais desanimadas. Segundo
Rodrigues, partilha-se toda a informagdo que potencialmente possa ajudar uma doente,
incluindo temas como a alimentagdo e novos tratamentos. A mesma garante ser sempre
proveniente de fontes cientificas. No entanto, Rodrigues confessa que nem sempre esta
informacao que pesquisa e discute na Internet é partilhada com o seu médico (Rodri-
gues, 2012). Em particular neste ultimo exemplo da pagina “A vida depois do cancro da
mama’, percebe-se a importancia que estes grupos criados no Facebook podem ter no
combate a doenca; no entanto, como defende a entrevistada, é um apoio que deve ser
moderado, sem a pretensdo de substituir o indispensavel contacto e apoio presencial
(Rodrigues, 2012).

Em sintese, se por um lado estas redes possibilitam esta facil reunido de pessoas com o
mesmo problema, por outro ¢ importante nao desvalorizar a sensibilidade dos temas,
como sdo os de foro clinico, muitas vezes discutidos em grupos deste tipo. Reforca-
se, por isso, o argumento da importancia das instituigdes estarem atentas a esta nova
e emergente forma de acesso e troca de informagdo, e a necessidade de se discutirem
mecanismos que contribuam para proteger os cidaddos dos crescentes riscos de

contra-informagao.

6.2. Avaliacao e calibragao das redes sociais para missoes de cidadania na oncologia

“A cidadania é uma construgdo social dinamica que se reporta ao conjunto de
direitos e de deveres que um membro de uma comunidade ou sociedade possui
enquanto tal” (Pinto, 1998, p. 255)

Depois de termos averiguado como os media participativos tém sido usados na causa
oncoldgica nacional, importa analisar os resultados e propor recomendagdes que
contribuam para a calibragao das redes Web 2.0 mais usadas para missdes de cidadania
na luta contra o cancro, a saber: o YouTube, o Twitter e, especialmente, o Facebook,

onde mais nos centraremos.

A Internet, e estas redes participativas em particular, tém aberto novas oportunidades

para um maior contributo dos cidadaos e das instituicdoes na participagdo civica.
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Em Portugal, a partir de 2009, as redes sociais comegaram a ganhar grande popularidade,
e tem sido visivel um crescente investimento nestes meios. Apesar dos manifestos
contributos destes sites na luta contra o cancro, a aproximac¢ao das instituigoes aos
cidadaos tem acontecido de uma forma mais unidireccional do que bidireccional. Estas
plataformas, que sdo conhecidas como espagos de socializagao, tém sido, na verdade,
mais de emissao de informacao e partilha e ainda pouco na construgao de pensamento

e acgao colectiva (Shirky, 2010).

Se por um lado, a informagao oncoldgica de caracter preventivo encontrou nestes no-
vos canais formas relevantes de aproximacédo a sociedade — e, sendo a preven¢ao uma
das principais formas de combate a doenga, este é um facto bastante positivo —, por
outro lado, contetdos igualmente importantes como os clinicos, continuam a ser pouco
explorados pelas instituicdes nacionais. Ou seja, esta crescente aproximagao entre os
varios actores da comunidade oncolégica (instituigoes, doentes, familiares, amigos e
cidadaos comuns interessados no tema) nao contribuiu ainda para uma significativa
mudanca de atitude institucional no que respeita a esta matéria mais cientifica rela-
cionada com a doenga e os tratamentos. Apesar de problemas como a falta de meios
estruturais, humanos ou financeiros poderem ser impeditivos da necessaria acgao, este
¢ um problema que deve ser enfatizado, porque a contra-informacao existe e a adesdo e
utilizagdo de Internet continuam a ser crescentes, ampliando naturalmente o perigo de

mais cidadios virem a ser mal informados.

Estes meios participativos sao ainda recentes, e apesar do aumento continuo da sua
popularidade, nao atingiram o nivel de massificagdo de outros meios, nomeadamente
a televisdo ou a radio. Isto leva a que a discussao se centre muito na exaltagdo das fer-
ramentas Facebook, YouTube ou Twitter, e pouco nos contetidos e no servigo publico
que pode ser feito através das mesmas. Por isso, ¢ importante ter em conta os alertas de
autores como Neil Postman (1994), Jaron Lanier (2011) ou Clay Shirky (2010), sobre
a importancia de se manter o enfoque nas pessoas e nao apenas na tecnologia. Como
salienta Shirky, quando as ferramentas se tornam usuais no nosso quotidiano, maior ¢

a probabilidade de mudanga:
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“As ferramentas de comunicagdo sé se tornam socialmente interessantes quan-
do se tornam tecnologicamente aborrecidas. A invengdo de uma ferramenta nao
cria mudanga; tem de existir hd tempo suficiente para a maioria da populagao
a utilizar. S6 quando uma tecnologia se torna normal, a seguir omnipresente e,
finalmente, tao presente que chega a ser invisivel é que as mudangas realmente
profundas acontecem; e para os jovens de hoje, as novas ferramentas sociais ja
passaram a ser normais e estdo a encaminhar-se em direc¢do a omnipresenca e,

posteriormente, a invisibilidade.” (Shirky, 2010, p. 100)

Embora se esteja a viver um periodo de inicial aprendizagem das redes sociais, sdo ja
visiveis manifestagdes de apropriagao destes meios a0 bem comum na oncologia. Tudo
comega pela capacidade do individuo em adaptar as ferramentas aos seus proprios inte-
resses, na tentativa de proliferar a sua ideia na rede com o objectivo de criar mudanca e

a acgdo colectiva de que nos fala Shirky (2010).

Notoriamente, o facto mais assinalavel desta natureza foi o uso destes meios para a sen-
sibiliza¢ao da sociedade para a inscri¢ao no Registo Nacional de Dadores Voluntarios
de Células de Medula Ossea. O impacto criado pelos muitos movimentos de cidadaos
que foram surgindo a favor desta causa deveu-se a esta democratizagdo das redes, que
deram ao cidaddo comum a possibilidade de comunicar de um para muitos, de forma

autonoma e a baixo custo.

No conjunto de recomendagdes que faremos em seguida, abordaremos esta questao da
democratizagao da rede, verificando como o planeamento de uma estratégia de comu-
nicagdo assume um papel cada vez mais importante. Mas antes, importa comegar por

discutir a pertinéncia e os objectivos de adesdo a determinada rede social.

6.2.1 A avaliacao do recurso as redes sociais

A popularidade das redes sociais levou a que houvesse uma forte adesao das insti-
tuicdes a estas plataformas. No entanto, nem sempre essa adesao parece ter sido devi-

damente pensada e planeada. Por esse motivo, e como ja foi exemplificado no presente

estudo, assistimos a casos que acabaram por registar uma baixa ou nula actividade das
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instituicdes em redes como o Facebook ou o Twitter — situagao esta que acaba por

transmitir uma imagem pouco abonatdria das instituigoes.

Antes de uma instituicao aderir a determinada rede social, o primeiro passo devera ser
a defini¢ao dos objectivos dessa presenga, ponderando se esses objectivos se coadunam
com as caracteristicas especificas da rede social. Este tipo de cuidados deverd aplicar-se
ndo s as instituigdes que pretendem atingir grandes massas, como também as dirigidas

a publicos mais restritos.

Nos capitulos anteriores, foram apresentados exemplos como o da Liga Portuguesa
Contra o Cancro que, com uma cuidada estratégia de comunicagao no Facebook, ma-
nifesta uma ambigdo em atingir grande numero de cidadaos. No entanto, para situagdes
mais especificas e menos medidticas, encontram-se também casos de aproveitamento
positivo das redes sociais. Veja-se, por exemplo, o caso da Sociedade Portuguesa de
Radioterapia Oncologia (SPRO). A actividade publicada pela SPRO ¢ dirigida somente
aos seus associados e especialistas da area, e ndo obedece a uma cuidada estratégia de
comunicagdo, ao contrario do que acontece com o supracitado exemplo da Liga. No en-
tanto, hd o importante cuidado em informar o cidaddo comum a respeito da especifici-
dade da pagina, e o seu publico-alvo que esta é apenas “(...) um complemento do site da
Sociedade, para uma divulga¢ao mais rapida das novidades e partilha de informagdes
entre colegas”. Para além disto, ha também uma directa recomendacdo na pagina do

Facebook para que se visite o site oficial da sociedade.

A SPRO usa o Facebook para divulgar informacoes sobre a actualidade, essencialmente
eventos (como congressos, seminarios, cursos e simposios) e demonstra que este tipo
de redes populares pode também ser util para estes casos mais particulares. Tanto nestes
casos mais especificos como nos mais generalistas, é recomendavel que haja uma clara
e simples apresentacao dos objectivos da pagina e uma actividade coerente com a res-

pectiva filosofia da instituigao.

Por fim, é importante avaliar se a instituicdo tem os recursos suficientes que lhe possi-
bilitem desenvolver uma actividade util nas diferentes solu¢des on-line disponiveis. Nas
instituicdes analisadas, o nimero maximo de plataformas usadas por uma institui¢ao

de forma activa (incluindo o site da institui¢do), foram cinco. E, como vimos, ocorreram
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somente nos casos da Lago e do IPO de Lisboa. As plataformas, Twitter, Facebook, site e
blogue sao as que exigem uma actividade mais regular, sobretudo devido as solicitagdes
e a interactividade que poderao estimular. Por outro lado, as que normalmente reque-
rem menos actualizagdes neste contexto oncoldgico nacional sao o YouTube e o Flickr,

dado que sdo sitios usados, geralmente, para o depésito de contetidos.

Nem sempre as institui¢des conseguem dar resposta as necessidades, acabando por re-
gistar uma actividade baixa ou até insignificante para a respectiva comunidade. Outro
motivo é o manifesto abandono de determinadas plataformas, causado por posterior
desinteresse ou incapacidade para gerir diferentes sitios em simultaneo. Onde mais se
registou este facto foi no Twitter, onde instituigdes apresentam contetidos desactualiza-
dos ou ndo apresentam qualquer contetido. Nestes casos, a melhor solugdo devera ser
o fecho da pagina ou encontrar solugdes que permitam uma actualizagdo mais eficaz.
Uma forma possivel de manter plataformas simultaneamente actualizadas ¢ a sincroni-
zagdo automatica de contetdos. Este método é usado, por exemplo, pelo IPO de Lisboa,

que simultanea e automaticamente actualiza as suas paginas do Facebook e do Twitter.

Apesar de estarmos num periodo de novidade, em que estes novos sitios participativos
se revelam gradualmente em termos de potencial, o estatuto e responsabilidade das

instituicdes exige que a ac¢do seja cada vez mais ponderada e responsavelmente gerida.

6.2.2. Da acgdo espontinea a estratégica

A crescente popularidade das redes sociais tem levado também a um aumento do trafego
de informacédo nestes espagos. Por consequéncia, esta maior circulagdo de informacao

resulta numa competicdo mais dificil pela captacdo da aten¢ao da audiéncia cibernauta.

A campanha “Ajudar a Marta” foi a primeira manifestagao de solidariedade que mos-
trou a opinido publica como as redes sociais (em particular o Facebook) poderiam ser
potenciais meios de ajuda na luta contra o cancro. Apesar de o trabalho do movimento
da Marta ter sido bem planeado e ndo se ter limitado a Internet, a acgdo no Facebook
ocorreu de uma forma espontanea. O factor novidade contribuiu decisivamente para

os resultados imediatos obtidos, incluindo a alta cobertura da comunicagao social que,

192



CAPITULO 6 | AS INSTITUICOES ONCOLOGICAS NA WEB 2.0

recorde-se, comegou poucos dias depois da criagdo da pagina e ajudou a dar um forte

impulso a proliferagdo da mensagem e ao sucesso do movimento.

O caso da Marta influenciou o aparecimento de outros movimentos, como o da Teresa,
da Carmen, do Afonso ou do Matias, que mereceram também uma significativa cober-
tura nos media. Apos este periodo de novidade que ocorreu durante o ano de 2009, so-
mente dois anos depois, em finais de 2011, um novo caso (do filho do futebolista Carlos
Martins), levou a um novo grande impacto nos media e na opinido publica® — e que

muito se deveu ao facto de ter envolvido uma conhecida figura publica.

Por isso, quando o objectivo ¢ uma alta proliferagdo da mensagem nas redes sociais, é
necessario ter em conta que estes sitios ja ndo sao explorados apenas por uma minoria
com igual ambigdo. Isto ndo significa que acgdes espontineas de cidadaos (como o foi a
da Marta) ndo tenham mais espago nestas redes abertas, mas sim que a concorréncia in-
formativa é cada vez maior. No entanto, nestes casos dos movimentos de sensibilizac¢ao
para a dadiva de medula dssea, importa salientar uma particularidade, que, em termos
de comunicagdo tem ajudado na sensibilizagao da opinido publica: a constante reno-
vagao da mensagem soliddria através de diferentes casos reais. Ou seja, estes casos sdao
histdrias reais que atraem os cidaddos pela sua carga dramatica; e existe uma constante
renovagao da mensagem, porque ela é repetida regularmente, mas com novos casos e

actores.

Os resultados de todas estas campanhas convergem para uma base comum de dados e
nao exclusivamente para determinado doente. Isto é, na pratica, estas campanhas fun-
cionam com uma Unica campanha que se desdobra em varias sub-campanhas (onde
também se deverdo somar os contributos realizados pelas instituicoes e pelos préprios

media).

5! Durante os anos de 2010 e 2011, continuaram a surgir varios movimentos como o “Ajudar a Catarina”
(2010), “Unidos pela Joana” (2010) ou “Maria - Lutar pela VIDA (Leucemia)” (2011), que foram populares
no Facebook e mereceram a cobertura da comunicagio social. Destes movimentos, destaca-se o “Unidos
pela Joana” que chegou a reunir no Facebook mais de 30 mil fas. No entanto, o impacto na opinido publica
ndo foi tao elevado como os primeiros casos de 2009 que referimos. E s6 no final de 2011, com o caso do
Gustavo Martins, se voltou a assistir a uma grande cobertura nos media sobre este assunto. Uma cobertura

mediatica que foi bastante superior a qualquer um dos casos anteriores.
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Regressando a questdo da popularidade do Facebook, o aumento da concorréncia in-
formativa leva a que as institui¢oes necessitem cada vez mais de adoptar boas estratégias
de comunicagio. E esta necessidade aplica-se, sobretudo as institui¢coes menos popula-
res e com maior dificuldade em agregar cibernautas as suas paginas. Campanhas como
o “Pedalar contra o Linfoma’, da APLL, sdo um bom exemplo de uma estratégia eficaz

de penetracdo rapida e popular na rede.

No entanto, é também fundamental que a estratégia ndo se limite a angariagao de fas,
nem a publicagdo de temas populares com o objectivo de conquistar “gostos”. Apesar de
o Facebook se ter tornado num importante meio de imediata expressdo de reputacao
social, neste contexto especifico da oncologia, o objectivo primordial ndo devera ser a

simples popularidade.

Os rankings de gostos e de fas no Facebook sio cada mais enfatizados pelas marcas,
pelos media e pela opinido publica em geral. Neste estudo, demonstramos que o uni-
verso oncoldgico também nao fica a margem desse lado mais comercial. As marcas
estdo conscientes da popularidade e da solidariedade que a tematica cancro consegue
desencadear. Por isso, ndo surpreende que a maioria das campanhas de angariacao de

fas que envolvem as institui¢oes oncologicas surjam com o apoio de marcas comerciais.

As estratégias de comunicagdo deverdo também passar pelo estudo de formas de melhor
comunicar e, especialmente, interagir com os cidadaos. A obtengdo de niveis elevados
de fas e “gostos” nao sdo uma garantia de eficaz comunicagao com a comunidade, isto
apesar de a imagem que se constr6i na opinido publica ser, precisamente, a contraria.
Por outro lado, uma boa estratégia de comunicagao podera ser, inclusive, uma limitagao
do campo de acgao e dos respectivos niveis de popularidade. A estratégia adoptada pelo
grupo “A vida depois do cancro da mama’, de fechar o espago a doentes ou ex-doentes
com cancro da mama, é um bom exemplo disso. Por isso, para que haja niveis satisfato-
rios de participagdo on-line, é necessaria uma ponderada estratégia de ac¢ao convergen-
te com os objectivos da institui¢ao, com as necessidades do respectivo publico e, cada
vez mais importante, resistente a tentacao do populismo fécil, centrado na angariagao

de “gostos” e em outras iniciativas com objectivos sobretudo comerciais.

Por fim, importa referir a op¢ao de determinadas institui¢des como a APCL, o IPO

do Porto ou a Associagdo Amigas do Peito em manterem mais do que uma pagina no
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Facebook. Na maioria dos casos, esta situacao aconteceu devido a adesdo a esta rede
social ter acontecido através de uma pagina de utilizador (facto comum no ano de 2009)
e nao de fas. O atingir do numero limite de amigos, levou a posterior criagio de uma
pagina de fas para que a comunidade pudesse continuar a crescer. Foi o que aconteceu
a institui¢des como a Associagao Oncoldgica do Algarve. No entanto, esta instituicao
teve a opgdo de desactivar posteriormente a pagina de perfil, um tipo de opgdo que
defendemos ser a mais recomendavel, de modo a evitar que haja uma dispersao da

comunidade e de toda a comunicagao em pdaginas diferenciadas.

6.2.3. A optimizacgao das plataformas

Apesar de as redes sociais populares serem sitios de igual acessibilidade, elas podem
ser optimizadas de diferentes formas. Uma parte dessa optimizagdo esta disponivel nas
proprias defini¢oes da conta do utilizador do site. Observamos paginas, como as do
movimento “Vamos ajudar o Gustavo” ou da Liga Portuguesa Contra Cancro no Fa-
cebook, em que a calibragdo das mesmas ajudou a um desenvolvimento mais eficaz
da actividade. Recorde-se, por exemplo, a opgdo tida pelo movimento do Gustavo em
publicar automaticamente na pagina, por defeito, apenas as informagoes realizadas pelo
movimento (evitando assim que os conteidos do movimento perdessem rapidamente
o destaque no mural com as inumeras publica¢des dos muitos seguidores da pagina).
Recorde-se ainda a exploragao da foto de perfil da Liga Portuguesa Contra o Cancro

para a divulgagao de iniciativas.

No entanto, o nivel de optimizagao pode ser bastante mais complexo, exigindo conhe-
cimentos informaticos de nivel profissional. O Facebook possibilita a criagdo de diverso
tipo de aplicagdes, como a criagdo de lojas, jogos ou paginas de apresentagdo persona-
lizadas. Um desses exemplos foi o referido jogo “Pedalar contra o Linfoma’, disponibi-
lizado na pagina da APLL. Este nivel de personalizacao e potenciagdo mais complexo
de uma pagina do Facebook leva a que as ferramentas, que cada utilizador possui para

participar na rede, tendam a ser cada vez menos uniformes.
Nesse sentido, aqueles que tiverem mais recursos poderao desenvolver estratégias de

comunica¢do mais elaboradas e competitivas — o que, em parte, acaba por relativizar o

estatuto do Facebook de meio democratizado.

195



OS MEDIA PARTICIPATIVOS ON-LINE NA LUTA CONTRA O CANCRO

“A desigualdade espacial no acesso a Internet ¢ um dos maiores paradoxos da Era
da Informagéo, atendendo a suposta caracteristica a-espacial desta tecnologia.
O trabalho pioneiro de Matthew Zook fornece provas de forte concentragao de
dominios comerciais Internet em algumas urbes metropolitanas”

(Castells, 2007a, p. 458)

Como salienta Castells, é nas cidades mais desenvolvidas que se concentra o maior nu-
mero de dominios comerciais de Internet. Nas redes sociais o maior poder de comuni-
cagdo tende a concentrar-se cada vez mais, naqueles que possuem maior capacidade de

investimento.

Em redes como o Twitter e o YouTube, estas optimizagdes também sdao possiveis e
igualmente podem contribuir para uma melhor comunica¢do. Em primeiro lugar,
¢ importante que a personalizagdo das paginas seja feita de forma adequada. Tanto
no Twitter como no YouTube existem espagos pré-definidos para colocar o nome da
pagina, uma fotografia identificativa, um pequeno texto de apresenta¢do e mesmo o

proprio background do sitio pode ser igualmente personalizado.

O preenchimento cuidado destes campos é um relevante ponto de partida para
uma positiva apresenta¢do da pagina, dado que dao ao leitor uma maijor garantia de
autenticidade e ajudam-no a melhor compreender os objectivos do sitio. Partindo do
caso do YouTube, comparemos os exemplos da APCL e da Lago, que ajudam a perceber

esta questdo.

Comegando com o exemplo da APCL, como se pode constatar na figura 30, esta
Associagao nao personaliza o espaco da fotografia (por exemplo, com a sua marca); nao
publica um texto de apresentagdo; e o proprio nome escolhido “APCL2010% néo parece
ser o mais prontamente descodificavel. Este tipo de detalhes dificulta, naturalmente, a

identifica¢do da pagina, tendendo a oferecer poucas garantias de credibilidade.

Uma das melhores formas de garantir que o sitio é oficial é a presenca de uma liga¢ao
entre o site oficial e a respectiva pagina do YouTube. Tal pode ser feito, por exemplo,
através de um botdo (ou banner) devidamente identificado. No caso da APCL, esse bo-

tao esta presente no site oficial da Associagdo (em www.apcl.pt); no entanto, 0 mesmo
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ndo acontece na pagina do YouTube para o site da APCL — o que ajudaria a uma rapida

confirmagao para quem visita directamente a pagina do YouTube. Este cuidado ¢ tido,

nomeadamente pela Lago.

Figura 30: Pagina do YouTube da APCL
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Fonte: Facebook (http://www.youtube.com/user/apcl2010), 2012

Para além de fazer referéncia no seu site oficial a respectiva presencga nas diferentes pla-

taformas Web 2.0, esta Associagdo coloca o endereco do site da Lago nas paginas desses

mesmos sitios. Acrescente-se igualmente que ao contrario da APCL a Lago (figura 31),

apresenta-se no YouTube de uma forma personalizada: houve uma preocupagao com

pequenos detalhes que ajudam a uma melhor identificagdo da pagina, a saber:

- a “fotografia de perfil” é usada para publicar a sua marca, permitindo uma rapida

identificacao da Associagao;

- 0 nome usado para identificar a pagina ¢ “Lago Portugal” em vez do oficial “Lago

- Associagao de Solidariedade Social”, opgdo esta que, apesar de poder ser discu-

tivel, tem a vantagem de ser abreviada e ajudar na localizagdo desta Associagao

no YouTube onde existem milhares de videos disponiveis com a palavra “la¢o”;
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-ha o cuidado de fazer uma curta apresentagdo da pagina com uma frase simples e
objectiva: “Os videos das campanhas da Associagdo Lago, que luta contra o can-

cro da mama em Portugal”;

- ¢, por fim, o fundo da pagina ¢ personalizado com a cor rosa, que é a cor predo-

minante da identidade visual da Associagao.

Figura 31: Pagina do YouTube da Lago
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Fonte: Facebook (http://www.youtube.com/user/lacoportugal), 2012

Estes pormenores devem ser tidos em conta pelos responsaveis das institui¢cdes, porque
sao personalizacdes simples que contribuem decisivamente ndo s6 para uma melhor
identificagdo da pagina da institui¢do, como também para uma maior credibilidade da

mesma.

Para além destas personalizagdes basicas, o YouTube possibilita optimizagdes mais
complexas das paginas. Tal como o Facebook, o crescimento deste sitio ndo tem ocor-
rido s6 na sua popularidade, mas também na constante evolu¢do da plataforma e na
oferta de recursos passiveis de serem explorados pelos utilizadores nas suas paginas

e em aplicagdes externas.
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Estas plataformas participativas crescem e popularizam-se mundialmente gragas a mas-
siva adesao amadora dos cidaddos. De espagos de partilha facil, livre e global de conte-
udos entre cibernautas, tornaram-se meios potencialmente rentaveis. As mais variadas
marcas com capacidade em investir nestes sitios ndo marcam presenca da mesma forma
que a maioria dos cidaddos comuns. As estratégias de marketing comegam também a
penetrar estes territorios e os mesmos sao optimizados de uma forma cada vez mais
profissional. Os objectivos destas marcas ndo passam somente por uma maior proxi-
midade ao seu publico de modo a melhorar a qualidade de servico. Na maioria dos
casos, o objectivo é também explorar novos canais de propaganda, que se tornou mais

interactiva e personalizada.

Um dos maiores investimentos que se encontram no YouTube, no campo oncolégico,
¢ o do National Cancer Institute que, além do seu canal principal, disponibiliza quase
uma dezena de canais especificos, dedicados a temas como a investigagao e a estatistica,
além de um canal no idioma espanhol (que é também o idioma alternativo disponivel
no site deste instituto). O National Cancer Institute, para além de ter as suas paginas de-
vidamente personalizadas e optimizadas com solugdes como banners e ligagdes para os
seus diferentes sites, tem o cuidado de classificar e listar os videos em diferentes sec¢oes
— uma preocupag¢ao que se torna necessaria quando se reine um conjunto significativo
de videos. No caso portugués, esta preocupacdo é também visivel na pagina da Roche
Farmacéutica, que organiza os seus quase oitenta videos nas dreas das respectivas do-
engas a que os filmes sdo dedicados. O mesmo ndo acontece na pagina da Lago — que
inclusive apresenta um nimero ligeiramente superior de videos — tornando a pesquisa,

naturalmente, mais dificil.

6.2.4. A exploracio em rede de diferentes meios

Depois de analisadas individualmente as varias plataformas importa salientar o neces-
sario e ndo menos importante trabalho de comunica¢do em rede. Um trabalho em rede
que ndo deve ser limitado ao universo da Internet, mas a diferentes meios, desde os
tradicionais até aos Novos Media. E importante comegar por reforcar o argumento de
Gustavo Cardoso et al. sobre a passagem de um modelo de comunicagdo em massa

para um modelo de comunicagdo em rede, onde se tem assistido ao aparecimento de
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novos formatos de comunicagiao que se articulam com os tradicionais (G. Cardoso et
al., 2009):

“Nas sociedades informacionais, onde a rede é a caracteristica organizacional
central, um novo modelo comunicacional tem vindo a tomar forma. Um modelo
comunicacional caracterizado pela fusdo da comunicac¢ao interpessoal e em mas-
sa, ligando audiéncias, emissores e editores sob uma matriz de media em rede,
que vai do jornal aos jogos de video, oferecendo aos seus utilizadores novas me-

diagdes e novos papéis.” (G. Cardoso et al., 2009, p. 57)

Nesta sociedade da informacao, institui¢oes e cidaddos cruzam-se na actual pandplia
de meios de comunicagdo, que é cada vez mais diversificada e descentralizada. No uni-
verso da comunicag¢ao, ndo se assiste a uma dicotomia entre o mundo digital e o mundo
tisico. Ambos fazem parte do mesmo sistema de comunicagdo e influenciam-se mutua
e permanentemente. Uma prova simples dessa ligacao é a popularidade das paginas
oncoldgicas no Facebook. Os resultados mostram que os respectivos niveis de populari-
dade estdo relacionados com a reputagdo adquirida ao longo dos anos (onde o exemplo
mais evidente ¢ a LPCC), e/ou pela promogdo que conseguem ter nos diferentes meios
de comunicag¢ao (visivel ndo sé no caso das institui¢des, como também dos movimen-
tos de cidaddos que aumentavam substancialmente a sua popularidade no Facebook,

sobretudo quando tinham a cobertura da comunicagéo social).

Apesar da crescente popularidade das redes sociais, é importante salientar os resul-
tados do relatério do Projecto SER que revelam que a Internet é usada, habitual ou
diariamente, ainda por menos de metade da popula¢ao nacional (Espanha et al, 2011).
Por isso, os media tradicionais nao devem ser desvalorizados, e os melhores resultados
sao conseguidos quando essa articulagao é bem conseguida. Ao longo deste estudo,
demonstramos este facto com um conjunto de exemplos, comparando por exemplo as
estratégias adoptadas pelo movimento da Marta e da Carmen. Apesar de ambos terem
realizado um grande investimento nas redes sociais, 0 movimento da Marta conseguiu,
em termos gerais, uma melhor articulagdo entre as diversas frentes de ac¢ao, resultando

numa mais elevada angariagdo de dadores.

A nivel institucional, assistimos a mesma realidade. Campanhas como o “Ignorar o can-

cro da mama ¢é ignorar aqueles de quem gosta’, desenvolvida em Setembro 2010, pela
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LPCC, é um bom exemplo de como os meios digitais e fisicos podem actuar de forma
articulada e complementar. Esta campanha marcou presenca nao s6 no Facebook, mas
também na televisdo, na imprensa e em mupis espalhados por todo pais, conseguindo
assim chegar de forma mais ampla aos cidaddos (LPCC, 2010a). No més seguinte, a
LPCC refor¢ou o investimento no Facebook com a mencionada campanha “Outubro
- Més de luta contra o cancro da mama” No 4ambito da mesma, para além de ter promo-
vido um conjunto de iniciativas a nivel nacional de sensibilizacdo para a prevengio do
cancro da mama, esta instituigdo promoveu igualmente, a adesdo a pagina do Facebook
da LPCC, em troca de donativos financeiros (LPCC, 2010b). Os resultados positivos
desta ampla articulagao foram evidentes. A pagina da LPCC foi inaugurada onze dias
antes da campanbha e, nesse periodo, conseguiu reunir aproximadamente 600 fas. Esta
campanha, que foi iniciada no dia 1 de Outubro, tinha como objectivo atingir os 80 mil
fas durante o respectivo més. Em apenas cinco dias a fasquia dos 80 mil foi atingida, e
no ultimo dia da campanha (dia 31 de Outubro) o numero de fas ja era superior aos 216
mil fas (LPCC, 2010c¢).

Outra prova positiva, embora numa escala menor, foi a campanha “Pedalar contra o
Linfoma”, da APLL, anteriormente analisada. Apesar de a APLL néo ser uma institui¢ao
com a popularidade da LPCC, a estratégia de exploracdo de meios nao exclusivamente
digitais levou a que também conseguisse atingir um elevado nimero de fas num hori-

zonte temporal reduzido (18 mil num més).

Juntamente com a LPCC, a APCL, a Lago e a Acreditar sao as instituigdes que procuram
desenvolver uma comunicagao mais activa e abrangente, procurando explorar diferen-
tes tipos de meios. Além da actividade digital, desenvolvem um conjunto de iniciativas
com o apoio de marcas comerciais e dos media, que lhes permitem promover mais am-
plamente as suas causas e valorizar as instituicdes como marcas solidarias de referéncia.
Este tipo de estratégia tem certamente também contribuido para o facto destas institui-

¢oes serem das mais populares no Facebook.

A popularidade que se consegue atingir no Facebook, ndo é s6 determinada pelo tipo
de contetddo que é publicado. O capital de identidade tem uma importancia cada vez
maior, principalmente, quando falamos da area da satde, onde a confianga e a credibili-

dade sao valores centrais. A capacidade que a LPCC tem de atrair fas para a sua pégina,
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¢ reflexo do elevado carisma desta instituigdo junto dos portugueses. Outro exemplo
ainda mais evidente sobre a influéncia da identidade na atrac¢do dos individuos, sdo as
duas primeiras experiéncias de pagina do Facebook, por parte do IPO do Porto. Apesar
de em ambas as paginas, a actividade do hospital ter sido quase inexistente, durante os
dois anos em que estiverem, em termos totais, activas, foram somando regularmente

utilizadores e recebendo comentdrios.

Perante a rapida e crescente adesdo de cidadaos e institui¢des a estas plataformas par-
ticipativas, onde a concorréncia é cada vez maior, que importancia tém as marcas e as
identidades na capacidade de catalisagdo e mobilizagao? E até que ponto institui¢oes e
cidadaos se tém aproximado nesta capacidade de atracgdo? Estas sao algumas das ques-

toes que procuraremos responder nos proximos capitulos.
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O poder da identidade e os potenciais
caminhos da Web 2.0 na oncologia

No presente capitulo aprofundaremos a questao sobre a relevancia que as marcas e suas
identidades tém nas plataformas participativas no contexto da oncologia. Como se
tem constatado neste estudo, apesar de estas plataformas disponibilizarem as mesmas
ferramentas aos cidadaos e institui¢oes, a capacidade de mobilizagdo ndo é a mesma.
As instituicdes parecem ter maior facilidade, mas nem sempre tal acontece. Por isso, é
necessario averiguar porque ¢ que as diferengas entre os cidadaos e as institui¢cdes se
podem atenuar nos Novos Media. Comegaremos por discutir o conceito de marca neste
universo oncoldgico e esclarecer a importancia no estudo, planeamento e construgdo
de identidade, como possivel directriz de novas solugdes nos media participativos, que
contribuam para atenuar o problema individual do cidadao que se relaciona com o

cancro.
7.1. O conceito de marca

Para realizar uma correcta avaliagdo do conceito de marca é importante comegar por
fazer um breve recuo em termos histdricos, argumentando que nos contextos a seguir

apresentados existem caracteristicas deste conceito que ainda sdo plenamente relevan-

tes na consciéncia contemporanea.
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A inten¢ao de marcar uma criagao ou propriedade surge bastante antes do nascimento
da publicidade, dos meios de comunicag¢ao de massas ou do marketing (Rudo, 2006).
O desenvolvimento de registos graficos com este objectivo de distinguir a autoria vem
desde a Idade da Pedra com os povos ndmadas para assinalar a propriedade do gado
e de objectos (Raposo, 2009). Em inglés a palavra “marca” (brand), que é proveniente
do noruegués arcaico de raiz germanica, significa “queimar” (Healey, 2009). Como nos
explica Tom Blackett, os primeiros vestigios do uso de marcas foram dos criadores de
gado que marcavam, através da gravagdo a ferro quente, a propriedade do seu animal
(Blackett, 2010). Esta necessidade de marcagao foi visivel ao longo da histéria, nomea-
damente no Antigo Egipto, em pedras tumulares datadas de 3000 a.C. (Raposo, 2009),
na Grécia Antiga, em pegas de cerdmica ou na época medieval, em marcas de pedreiro,

identificaveis em igrejas, castelos ou pontes.

Para Blackett, independentemente do modo como a palavra “marca” é hoje entendida,
ela sempre significou, na sua forma passiva, objecto pelo qual se forma uma impressao
e, na sua forma activa, o processo de formac¢ao dessa mesma impressao (Blackett, 2010).
Segundo Teresa Rudo, o estudo das marcas remete-nos para actividade mercantil e es-
clarece-nos que é na Idade Média que surge a verdadeira marca comercial, periodo em
que se assiste a proliferacdo de corporagdes de oficios e de mercadores, e onde o uso das
marcas foi adoptado como forma de controlar a quantidade e a qualidade de produgao.
Uma dessas medidas era a obrigatoriedade do artesdo usar um simbolo individual e o
colocar em todos os seus produtos. Isto permitia a identificacao do artesdo responsavel

e reconhecer aqueles que transgrediam as regras estabelecidas (Ruéo, 2006).

Foi essencialmente a partir dos finais do século XIX, com revolugao industrial, que
a utilizacao das marcas aconteceu em grande escala, mas Blackett destaca o periodo
seguinte ao final da Segunda Guerra Mundial, em que ocorre a verdadeira expansao
do uso de marcas que passam a simbolizar a convergéncia das economias mundiais no

modelo liderado pela procura (Blackett, 2010).

As marcas foram assumindo um papel cada vez mais relevante nas empresas, e domi-
nante na vida das pessoas. Mas as marcas passaram, a0 mesmo tempo, a ser motivo de
critica e de crescentes ressentimentos anti-capitalismo. Um dos momentos mais signifi-

cativos aconteceu no ano de 1999 com a publicagdo do livro de Naomi Klein “No Logo”,
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em que a autora acusa as grandes marcas globais de terem poder excessivo e de serem
responsaveis por diversas injusticas e desigualdades sociais (Healey, 2009; Rudo, 2005).
Em 2001, a revista de The Economist, langou um artigo intitulado “Pro Logo”, uma res-
posta em forma de trocadilho ao livro de Klein. Este artigo de fundo contrapde as ideias
de Klein e defende a importéncia da globalizacdo e das marcas no desenvolvimento

economico e social dos paises (Clifton, Simons, & et al., 2010).

Dois anos depois, Rita Clifton e Jonh Simmons, publicaram o reader “O Mundo das
Marcas” (“Brands & Branding’, no titulo original). O livro situa-se na linha de defesa
das marcas e das melhores praticas do branding na era da globalizagdao mundial e é uma
assumida resposta ao livro de Klein. E notéria uma transversal preocupagio ao longo
dos 15 artigos que compdem o livro, com as questdes sociais e éticas das marcas e do
branding. Em sintese, nas palavras de Teresa Rudo, escritas num artigo sobre “O Mundo

das Marcas™:

“(...) o argumento principal que atravessa o livro é o de que as mesmas coisas que
nos fazem ndo gostar das marcas — como o seu poder cultural, a sua influéncia
economica e o alcance global - podem servir o bem da sociedade” (Rudo, 2005,
p. 325).

A discussao sobre esta problematica é complexa e de dificil consenso. Contudo, como
também alega Rudo, a melhor resposta parece estar nos argumentos moderados e bas-
tante sdlidos de Deborah Doane, que defende uma aproximacao entre os dois pontos de
vista. Para Doane as empresas deviam ter uma lideranga social, ou seja, preocupagoes
sociais profundas, mas sustentaveis num mercado devidamente regulamentado (Clifton
et al., 2010; Martins, Alvelos, Espanha, & Brandao, 2011).

Menos polémica é a ideia existente entre o senso comum de associar a palavra “marca” a
palavras como “mercado’, “negdcio” ou “venda”. E na verdade, como afirma Wally Olins,
a fung¢do do marketing, da gestdo da marca e de todas as actividades afins, tém como o
principal objectivo persuadir, seduzir, fazer com que os consumidores comprem produ-
tos e servicos (Olins, 2003). No entanto, 0 mesmo autor a semelhanca de outros como
Clifton (Clifton et al., 2010), salienta que as marcas tém também uma importancia cres-

cente em dreas como a politica, a cultura e o voluntariado (Olins, 2003). Isto apesar de
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serem areas onde a palavra “marca” ¢ ainda sinénimo de desconforto (Martins, Alvelos,
Espanha, et al., 2011).

“Ninguém podera sugerir, de forma séria, que a Oxfam e a Save the Children, o
WWEF ou a Elizabeth Taylor Aids Foundation tém o curriculo manchado porque
empregam com sucesso todas as técnicas de gestdo da marca para exercerem as
suas actividades.” (Olins, 2003, p. 12)

Olins da-nos exemplo de Joe Saxton que admite, no seu relatério sobre as vantagens
de uma boa gestdo das marcas para as instituigdes beneficentes e as organizagdes de
fins nao lucrativos, a existéncia de fortes preconceitos contra a utilizagdo das marcas.
Preconceitos que se devem muitas vezes a um receio das institui¢des de violarem os
seus proprios principios éticos (Olins, 2003). Decerto, sao preocupagdes legitimas. No
entanto, defendemos a ideia de que esses motivos acabam por reforgar a hipdtese de
que estas instituicoes se devem preocupar em ter uma boa gestao da sua identidade.
Isto é, devem garantir que a comunicagdo para o exterior traduz, verdadeira e eficaz-
mente, os seus valores. Para além disso, estas institui¢oes ndo deixam de estar presentes
num mercado a competir pelas emogdes com o objectivo de obter valias, sejam elas
financeiras ou ndo (N. D. Martins, H. Alvelos, & D. Brandio, 2011b; Martins, Alvelos,
Espanha, et al.,, 2011). E como declara Olins: “se as instituicdes de beneficéncia nao
dizem respeito as emogdes, e por conseguinte as marcas, entdo dizem respeito a nada”
(Olins, 2003, p. 25).

Com isto, pretende-se desmistificar e contrariar o preconceito da “marca” quando asso-
ciada a institui¢des de referéncia, como sao, na area da oncologia, o Instituto Portugués
de Oncologia, a Liga Portuguesa Contra o Cancro ou a Associagao Portuguesa Contra
a Leucemia. Porque, como em qualquer marca, sdo justamente os valores, a imagem, o
compromisso (e o seu cumprimento) e o servi¢o (e/ou produto) que nos fazem sentir
confianga, aderir e fidelizarmo-nos a estas institui¢oes. Vejamos o exemplo do Instituto

Portugués de Oncologia do Porto (IPO).

Nas entrevistas que realizamos no IPO, estas revelaram um alto grau de satisfacao no
hospital e seus profissionais. Por parte dos doentes, a marca IPO parece ser respeitada
e sinonimo de confianga. Mas esta imagem ¢ construida, sobretudo, numa fase pés-ex-

periéncia. A imagem pré-experiéncia é principalmente de medo e receio, estando mais
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associada a ideia sobre a doenga cancro do que ao hospital (tais medos nao parecem in-
terferir em nenhum momento com a confian¢a no tratamento depositada no hospital).
O proéprio IPO manifesta essa consciéncia numa brochura da institui¢ao: “o IPO-Porto
ndo se revé na imagem do passado que associa o cancro a morte” (IPO-Porto, 2011).
Decisivo é perceber a importancia da identidade e da comunicagao na construgio da
sua marca, como é visivel na recente decisao de desenvolvimento de uma novo simbolo
(figura 32). O hospital, como também se constata na mesma brochura, ja nao se identifi-
ca com o classico simbolo do caranguejo trespassado por uma espada, proposto por Hi-
pocrates (460 AC) para descrever uma doenga avangada, estigmatizante e que produzia
dor dilacerante (IPO-Porto, 2011; Martins, Alvelos, Espanha, et al., 2011). Ao contrario

da anterior, a nova identidade centra-se na solu¢ao, nas pessoas e na esperanca:

“A nova imagem institucional surge assim associada a uma nova realidade no
tratamento do cancro. Esperanca, vida, humanismo, sdo novas realidades do
IPO-Porto. O doente é o centro do Instituto (...)” (IPO-Porto, 2011)

Saliente-se, que toda esta preocupagdo manifestada na nova identidade foi confirmada
na grande maioria das respostas dos entrevistados. A aten¢do do pessoal clinico e o
humanismo dos servigos parecem contribuir de modo significativo para a luta contra o
sentimento de drama e fatalidade normalmente associados a doenga.

O IPO do Porto mostra assim ter preocupagdes de uma marca, ou seja, uma preocupa-
¢do em construir uma identidade e actuar sobre um conjunto de valores que defende, e

que sdo visiveis na actividade de comunicagédo tanto para o interior, como para exterior

da instituigao (Martins, Alvelos, Espanha, et al., 2011).

Figura 32: A esquerda, a antiga marca do IPO do Porto e, a direita, a nova marca criada em 2009

IPO - Porto ©@)) IPOPORTO

Fonte: Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil, 2009
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Deste modo se considera que a marca ¢ a totalidade da experiéncia, tal como defende
Shaun Smith, que salienta a importancia de uma visdo holistica sobre a mesma. Uma
visdo que se centra numa perspectiva mais alargada, que nao se limita ao objectivo de
venda de um produto, mas se estende a outras questdes, como por exemplo a qualidade
do servigo, o atendimento, a relagao emocional das pessoas com a marca — ou seja,

tudo o que envolve a experiéncia com a marca (Clifton et al., 2010).

Neste contexto da oncologia, a maioria das associagdes (como sdo exemplo a Asso-
ciagdo Portuguesa Contra a Leucemia, a Lago ou a Associagdo Acreditar) sdo marcas
que se enquadram no grupo das marcas sociais e ndo das marcas comerciais. E esta é a
diferenga que importa clarificar. Estas associacoes sdo representadas por marcas e con-
tribuem na luta contra o cancro, através de ac¢des como a prevencao, a solidariedade
social ou 0 apoio humano e clinico. Apesar destas actividades ndo terem fins comerciais,
necessitam de recursos financeiros para as desenvolver. E, na maioria dos casos, isto

significa a presenga no mercado com vista a angariar esses fundos.

O objectivo das associagdes oncoldgicas passa, sobretudo por apelar a outras marcas
— essas sim, geralmente, comerciais — para a responsabilidade social e para o investi-
mento nos seus projectos. Por isso, e como esclarece Paulo Morais®® na entrevista rea-
lizada no ambito da presente tese, as associagdes oncologicas competem todas entre si,
na procura do financiamento necessario que lhes permita desenvolver e potenciar a sua
actividade (Morais, 2012). Para Morais, a logica a que obedecem nao é muito diferente
da de uma marca comercial. Por isso, a semelhanca das marcas comerciais, as marcas
sociais tém: valores e objectivos; responsabilidades e obriga¢des; necessidade de comu-
nicar e de aproximar clientes, parceiros e publicos; e de apresentar resultados. E é nestes
resultados que esta a principal diferenca entre estes dois tipos de marcas: uma tem fins
comerciais e outra fins sociais. Morais salienta ainda que, no campo da solidariedade
oncologica, as marcas tém ganho uma importancia crescente. O facto de o mercado ser
cada vez mais competitivo, leva a que as associagdes necessitem de pensar constante-
mente em novas formas de criar diferenciagdo, ou seja, de terem preocupagdes de uma

verdadeira marca (Morais, 2012).

52 Paulo Morais é especialista em Marketing Digital, nomeadamente no campo da saude.
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7.2. A relevancia da marca no mercado da comunicagao global

Para Rudo, a marca nio se restringe ao mundo da comunicagio: ela é também um
fenomeno econémico, comercial e social (Rudo, 2006). Por isso, as mudangas globais
que vao acontecendo na sociedade de consumo influenciam a ac¢do da marca. Rudo
refere-se a mudancas que vao no sentido da menor centralizagdo do consumo, mais
especificamente “(...) a0 aumento quantitativo e qualitativo da oferta, a saturagido
progressiva dos mercados, a crescente poluigdo medidtica, a desmaterializagao dos
produtos, a diversificagao dos comportamentos sociais (...)” (Ruao, 2006, p. 171). E, para

esta autora, neste contexto, o conceito de identidade da marca tem uma importéncia

central, como forma de criar diferenciagao e estratégias de persuasao ao consumidor.

Segundo Chris Anderson, esta passagem do mundo da escassez para o mundo da abun-
déncia deve-se, principalmente, a distribui¢do e ao comércio on-line (Anderson, 2007).
Anderson defende que ao longo de um século, ignorou-se tudo aquilo que nao fosse
um sucesso de vendas, dado que era necessario usar com eficiéncia os dispendiosos e
limitados espagos nas prateleiras de uma loja, os tempos de emissdo nos canais de tele-
visdo e radio, bem como a aten¢ao dos consumidores. Com a nova era do digital e dos
consumidores ligados em rede, a informagao tornou-se bastante acessivel e a Internet
comegou a disponibilizar aquilo que lojas, cinemas e canais de emissdo tinham, mas a
custos significativamente mais reduzidos. Produtos que sempre existiram, e que eram
inacessiveis ou dificeis de encontrar por fraca viabilidade econémica, tornaram-se facil-

mente acessiveis (Anderson, 2007).

Para este autor, o mundo digital da Internet também tem sido gerador dos seus proprios
produtos de nicho. E uma nova inddstria emergente na intersec¢do entre os mundos
comercial e ndo comercial, onde nem sempre ¢ facil (ou util) distinguir os profissionais
e os amadores. Anderson refere, como exemplo, o mundo dos blogues, da criagao de vi-
deos ou de musicas, que conseguem criar as suas proprias audiéncias gragas a este novo
modelo econdémico de distribuicao digital (Anderson, 2007). Estes novos canais vieram
possibilitar a livre e facil publicagao global sem a necessaria dependéncia dos diferentes
agentes, editores, imprensa ou grupos de comunicagdo que até entdo tinham esse poder
exclusivo. No entanto, é importante esclarecer que esta manifesta facilidade em publicar

na rede ndo ¢ sinénimo de facilidade em atingir e persuadir as massas.
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Os argumentos de Rudo sobre a importancia da identidade da marca na defini¢ao do
sentido da oferta também podem ser aplicados dentro do universo oncoldgico, na pre-
sente era da informagao global. Como se constatou nas entrevistas no IPO do Porto e
nos diferentes estudos analisados (nomeadamente os de Rita Espanha [(Espanha et al,
2011; Espanha, 2009b, 2009¢)]), a confianga é o factor que os cidaddos mais valorizam
na saude. Uma confian¢a que assenta nas diferentes institui¢gées oncoldgicas, com prin-

cipal destaque para as do Sistema Nacional de Saude.

No contexto da saude, a importancia das identidades das marcas evidencia-se, logo a
partida, nos canais escolhidos pelos utentes para a pesquisa, partilha e troca de infor-
magdo. Quando falamos de sitios como o Google, o Facebook, o YouTube ou Twitter,
falamos também de marcas. No entanto, acredita-se que o cidadao comum, geralmente,
desvaloriza (ou desconhece) os interesses comerciais que estes sitios tém. Com a cres-
cente popularizagao destes meios, eles parecem ser vistos cada vez mais como canais de

informacéo oficiais, do que como marcas.

As supracitadas marcas venceram no mercado da Internet perante um modelo estra-
tégico que David Aaker designa por “relevancia de marca” (Aaker, 2011). Este mode-
lo cumpre-se quando as marcas tém a capacidade de inovar através da criagao de no-
vas categorias ou subcategorias no mercado, ou seja, quando conseguem criar novas
necessidades nos seus publicos e provocar fortes mudangas no respectivo mercado.
Geralmente, sdo criagdes baseadas em inovagdes substanciais ou transformacionais,

sendo, por isso, para Aaker, a palavra-chave, “pioneiras” (Aaker, 2011).

Contudo, o autor esclarece que o pioneiro é aquele que consegue estabelecer-se como
lider numa nova categoria ou subcategoria e ndo, necessariamente, o primeiro a entrar
na mesma. Segundo Aaker, as pesquisas desenvolvidas mostraram que o verdadeiro
pioneiro (o primeirissimo a entrar) raramente é o primeiro lider de mercado, porque

normalmente nio tem recursos financeiros para causar impacto (Aaker, 2011).

A Google foi uma dessas marcas pioneiras que vingaram num novo mercado usando
inovagdes transformacionais. O seu sucesso foi conseguido pela tal relevancia de marca.
O motor de busca Google consegue uma lideranga destacada no mercado, tornando-
-se no principal orientador de pesquisa de informac¢ao na Internet. Nas entrevistas do

IPO do Porto foi visivel que este motor de busca é também o preferido para ajudar nas
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pesquisas sobre a doenga. O seu impacto tem levado a que este seja visto pelos utiliza-
dores mais como um meio oficial (inico ou quase tinico) do que como um produto de
uma marca. Uma das provas desta global legitimacéo foi a entrada do termo “googlar”
para o léxico nacional, como pode ser constatado em diversos dicionarios de lingua

portuguesa, nomeadamente na Infopédia, da Porto Editora®.

Contudo, ¢ importante ndo esquecer os objectivos comerciais da Google que, natural-
mente, influenciam os resultados das buscas que sdo efectuadas. Recorde-se os alertas
de Maria Joao Cardoso sobre os perigos de se confiar nos critérios do motor de busca: os
primeiros sites que aparecem listados nas pesquisas, nao siao, necessariamente, os mais

uteis e, sobretudo, os mais seguros ou isentos (M. ]. Cardoso, 2012a).

Voltando ao modelo da relevincia de marca, Aaker considera que um dos pontos mais
importantes do pioneirismo ¢é a possibilidade do pioneiro conseguir representar a pro-
pria categoria ou subcategoria e, assim, conseguir molda-la ou até mesmo defini-la.
Quando o pioneiro conquista esse dominio, a gestdo da evolugdo do produto e da pré-
pria concorréncia sao maiores (Aaker, 2011). Este pioneirismo tem sido visivel ndo s
na Google, mas também nos casos Facebook, Twitter e YouTube (tendo, inclusive, este
site de videos sido adquirido pela Google, em Outubro de 2006). A lideranga destas trés
plataformas Web 2.0 foi-se consolidando ao longo dos anos, tendo-os tornado, até ao
momento, nos respectivos lideres das categorias rede social (Facebook), microbloging
(Twitter) e site de partilha de videos (YouTube). No entanto, Tim Berners-Lee, cria-
dor da World Wide Web, num artigo escrito para a revista “Scientific American’, alerta
para o perigo deste dominio das redes sociais. O autor refere-se a variados tipos de
redes sociais, dando como exemplo os casos do Facebook, do LinkedIn e do Friendster
(Berners-Lee, 2010).

Para Berners-Lee, estes sites tém vindo a ameagar os principios da abertura, da liber-
dade e da democracia que estdo na base da criagdo da rede global. Segundo o préprio,
esta ameaca deve-se ao facto de estas plataformas serem fechadas, usando arquitecturas

que dificultam a conexdo e a indexagdo de informacao. Berners-Lee alerta para o perigo

# Segundo o site Infopédia, da Porto Editora (http://www.infopedia.pt/pesquisa-global/googlar), o
significado de googlar ¢ “pesquisar (palavra, expressdo) na internet utilizando o motor de busca Google”.
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de que quanto mais forga este tipo de arquitecturas ganhar, maior sera a fragmentagao
da Web, logo, menos os cibernautas poderao beneficiar de um espago tnico e univer-
sal de partilha de contetidos. A posi¢ao e alertas deste autor vém reforgar as duvidas
que temos levantado sobre o estatuto de sitios democratizados, a que sdo vulgarmente
associadas as redes sociais. E tudo isto se deve a diferentes interesses, nomeadamente
os comerciais, que as identidades (entenda-se, marcas) responsaveis por estas redes,

possuem.

Com isto, ndo se pretende pdr em causa as reconhecidas vantagens trazidas por sites
como o Facebook; em particular, como demonstramos neste estudo, os inimeros e
indiscutiveis contributos positivos que tém tido na luta contra o cancro. Pretende-se
sim evidenciar que as marcas e os interesses comerciais sdo caracteristicas intrinsecas

a estas plataformas e que, naturalmente, influenciam a dinamica dos respectivos sitios.

Em fun¢io do que acaba de ser descrito e dos exemplos apresentados é razoavel afir-
mar-se que a influéncia das marcas comega logo nos proprios media participativos que
sao escolhidos. A principal conquista de sites como o Facebook foi a capacidade de
conseguir agregar e fidelizar um vasto nimero de utilizadores. Foi um factor que tem
atraido todo o tipo de organizagdes com os mais variados objectivos (comerciais, cultu-

rais, sociais ou soliddrios) em investir e actuar neste tipo de sites.

Marcas, campanhas, comunidades e cidadaos, concorrem todos, potencialmente, pela
audiéncia na rede. No contexto oncoldgico, observamos que o investimento no Face-
book comegou, sobretudo por intermédio de cidadaos anénimos. O objectivo destes
era a sensibilizacao para a causa da doagdo de medula 6ssea. Como se constatou, os re-
sultados atingidos por varios desses movimentos foram surpreendentes. Com o apare-
cimento destes media participativos, até que ponto, marcas e cidadaos se aproximaram
ao nivel da capacidade de agregagdo e mobiliza¢do? E a questdo a que procuraremos

responder no proximo capitulo.
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7.3. A aproximagao entre cidadaos e institui¢des

7.3.1. A popularidade e a efemeridade

Carmen Pinheiro, Marta Ramos e Gustavo Martins foram alguns dos rostos de diferen-
tes campanhas de angariagao de potenciais dadores de medula dssea que tiveram mani-
festo sucesso e ajudaram a sensibilizagao da sociedade portuguesa para a importéncia
de se ser dador. Estas criancas ndo sao instituicdes nem marcas, nem os criadores destas
paginas actuaram seguindo sofisticadas estratégias de branding e de marketing. Mas tal
como as marcas ou as figuras publicas, possuem um capital de valor que atrai e mobiliza

multiddes (Martins, Alvelos, Espanha, et al., 2011).

As fotos, os videos e as mensagens espontaneas sao, geralmente, os argumentos possi-
veis. Sao histérias pessoais e transparentes, que pretendem captar a aten¢ao da opinido

publica e provocar reac¢des nas pessoas, neste caso, de solidariedade.

Na tabela 5, colocamos as vinte e cinco mais populares paginas de institui¢des, movi-
mentos e grupos de ajuda nacionais oncolégicos do Facebook. O respectivo ranking é
liderado, de forma destacada, pela pagina oficial da Liga Portuguesa Contra o Cancro.
Os resultados mostram um equilibrio entre as paginas das institui¢des e as dos cida-
daos. Isto mostra que, de facto, os cidadaos conseguem nestes espagos abertos, atingir
niveis de catalisagdo préximos das institui¢des e associagdes oncoldgicas de referéncia.
No entanto, importa dissecar estes resultados, de modo a apurar até que ponto este
equilibrio acontece e que diferengas hd no tipo de catalisacdo conseguida por cada uma

das paginas.

Em primeiro lugar, importa observar a evolugao dos diferentes nimeros de fas obtidos
ao longo do tempo. No registo efectuado nos meses de Margo, Junho e Setembro de
2012, é visivel, em termos globais, um crescimento mais acentuado de fas nas paginas
das institui¢oes do que nas dos cidadaos. Este resultado esta relacionado, especialmen-
te, com a efemeridade das paginas dos cidadaos, nomeadamente as respeitantes as cam-
panhas de angariagdo de potenciais dadores de medula dssea. Nestas paginas, o estado
quotidiano e clinico do doente tem uma elevada influéncia no desenvolvimento dos

niveis de interactividade e popularidade da pagina do respectivo movimento solidario.
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Tabela 5: Popularidade das paginas do Facebook de institui¢oes, movimentos e grupos de ajuda
oncoldgicos nacionais

Paginas do Facebook Ntmero de fas
A branco: paginas. de institui¢des; Data de criagao
Pos. | A cinzento: paginas de cidadaos da pagina 31 Mar 2012 | 30 Jun 2012 30 Set 2012
1e | Liga Portuguesa Contra o Cancro 2010/Setembro 501.692 514.344 521.249
2° | Vamos ajudar o Gustavo 2011/Novembro 195.305 204.056 203.312
32 | APCL - Ass. Port. Contra a Leucemia 2009/Maio 154.595 160.856 165.839
4° | Unidos pela Joana 2010/Setembro 32.720 32.781 32.691
5° | Associagdo Lago 2008/Setembro 31.514 32.074 32.240
6° | Associagdo Acreditar 2009/Novembro 23.822 28.864 30.335
7° | Ajudar o Afonso (1° pagina, entretanto, 2009/Dezembro 27.018 26.948 26.811
bloqueada pelo Facebook)
8> | APAMCM - Ass. Port. de Apoio a Mulher 2009/Setembro 21.021 21.821 22.014
com Cancro da Mama
9° | Ajudar o Afonso (2° pagina) 2010/Fevereiro 21.922 21.830 21.710
10° | APLL - Ass. Port. de Leucemias e Linfomas 2011/Agosto 18.884 19.085 21.097
11° | Ajudar a Catarina 2010/Fevereiro 18.741 18.777 18.743
12° | Maria — Lutar pela VIDA (Leucemia) 2011/Agosto 6.148 7.425 13.620
13° | IPO-Lisboa 2009/Outubro 9.764 10.164 10.639
14° | Maior grupo portugués de luta contra o cancro | 2010/Fevereiro 8.354 9.202 9.323
15° | Linha Cancro - Liga Port. Contra o Cancro 2010/Setembro 7.492 7.725 7.850
16° | OncologiaPediatrica.org 2009/Setembro 6.828 6.914 6.937
17° | Associagdo Oncoldgica do Algarve 2012/ Janeiro 5.133 5.203 5.331
18° | Vamos Todos Ajudar A Ménica 2012/Junho - 1.019 4.884
19° | Vamos ajudar o Bruno Fonseca 2012/Junho = 167 4.393
20° | Associagdo Inés Botelho 2009/Junho 3.197 3.171 3.123
21° | Sobrevivi ao Cancro 2010/Fevereiro 2.587 2.711 2.718
22° | Ajudar a Soraia 2010/Setembro 2.407 2.413 2.398
23° | IPO-Porto 2011/Julho 1.112 1.472 1.770
24° | POP - Portal de Oncologia Portugués 2012/Janeiro 750 1.269 1.598
(JRS Pharmarketing)
25° | Fundagao Rui Osoério de Castro 2010/Abril 1.429 1.525 1.557

Fonte: Formulagdo prépria, 2012
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Destas doze paginas de cidadaos presentes na tabela, duas (ambas as paginas do “Ajudar
o Afonso”) apresentaram um decréscimo no numero de fas e quatro paginas (a “Unidos
pela Joana’, a “Ajudar a Catarina” a “Ajudar a Soraia” e 0 “Vamos Ajudar o Gustavo”), de-
pois de uma subida entre Margo e Junho, também registaram uma tendéncia de descida
no trimestre seguinte. Nestas seis situa¢des, houve o encerramento da histdria clinica
dos doentes. Nos casos da Joana, do Afonso e da Soraia, deveu-se ao falecimento destes
doentes, e no caso da Catarina e do Gustavo deveu-se ao sucesso do transplante e a
consequente recuperagao. Para além destes finais de narrativa provocarem, tendencial-
mente, a referida descida da actividade da pagina e participagao dos fas, a consequéncia
¢ também, por vezes, a opgao pelo encerramento da pagina, como constatamos nos

exemplos da Marta Ramos e da Teresa Brissos.

Das supracitadas seis paginas dos movimentos de cidadaos, somente as do Gustavo e
do Afonso (mais especificamente a segunda pagina criada, dado que a primeira foi blo-
queada pelo Facebook aos gestores da mesma) mantiveram uma actividade regular nas
mesmas. No caso do Gustavo, depois da obteng¢ao do dador e do sucesso do respectivo
transplante, o movimento procurou dar continuidade a onda de solidariedade conquis-
tada junto dos portugueses. Por isso, em Junho de 2012, criaram o “Movimento Vida,
com o objectivo de desenvolver novas iniciativas e apoiar outros doentes com o mesmo
problema. A pagina do Gustavo foi sempre registando significativa actividade e interac-
tividade, embora bastante inferior a dos primeiros meses da campanha. Apesar de se
terem ultrapassado fases importantes da luta do movimento (o encontrar o dador e o
sucesso do transplante), ndo houve, até ao final deste periodo entre Margo e Setembro
de 2012 a que se referem os numeros, um encerrar total da histéria clinica da crianga (as
noticias e comunicados sobre a crian¢a continuaram a acontecer e foram, notoriamente,

as que geraram maior resposta dos seguidores).

A criagdo do “Movimento Vida” poderd ser uma estratégia possivel de combate a tal
efemeridade tipica destes movimentos personalizados que observamos. No entanto,
importa salientar que esta mesma caracteristica personalizada foi, como se constatou,
o principal factor que levou a catalisagao e mobiliza¢do dos cidadaos. Naturalmente,
com o tempo havera uma perda do impacto deste elemento diferenciador. Os niimeros
do més de Setembro, onde pela primeira vez se registou uma tendéncia de descida do

numero de fas da pagina, parecem ser um primeiro sinal dessa perda.
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Gradualmente, o movimento confrontar-se-a com novos desafios, que acabario por ser
convergentes com os desafios globais de uma marca solidaria do campo da oncologia.
Salienta-se que esta ponte para a criagao de algo mais organizado e estruturado, como ¢é
a criagdo de uma associagdo ou fundagio, é comum acontecer por iniciativa de doentes,
ex-doentes ou familiares, como sdo exemplo a Associagdo Acreditar, a Associagao Inés
Botelho, a Associagdo Portuguesa Contra a Leucemia ou a Fundagdo Rui Osoério de

Castro.

Relativamente ao caso do Afonso, ap6s o falecimento da crianga, a actividade do mo-
vimento continuou a centrar-se na sensibiliza¢ao para a causa da doagdo de medula
Ossea, através da publicagdo de contetldos como: a divulgagao de locais de recolha, a
partilha de casos de doentes e variadas noticias sobre a tematica oncoldgica. Para além
deste trabalho de sensibilizagdo, registaram-se pontuais demonstragdes de saudade e
homenagem a crianca e de apoio a familia, por parte dos gestores e dos seguidores da
pagina. No entanto, o nivel de interac¢ao obtido é incomparavelmente inferior ao tido
no periodo em que se procurava um dador para o Afonso — o que explica o decréscimo
dos niveis de popularidade constatados na tabela. O mesmo se argumenta nos casos da
Joana e da Soraia, em que apds o falecimento das criangas, as paginas quase encerraram
a sua actividade, passando igualmente a ser utilizadas para pouco mais do que pontuais

manifesta¢oes de saudade, homenagem e apoio.

Importa, contudo, salientar que os referidos momentos de encerramento clinico (total
ou parcial), quando sdo tornados publicos, provocam imediatas manifestacdes de feli-
cidade (como a noticia da angariagao de um dador compativel) ou de angustia (como o
agravamento do estado clinico do doente ou, no extremo, a sua morte). Nestas alturas,
as paginas atingem picos acentuados no nivel de interactividade e popularidade, como
aconteceu com o caso da “Maria - Lutar pela VIDA”. Como se pode constatar na tabela,

esta pagina registou uma acentuada subida entre os meses de Junho e Setembro.

A semelhanca do que foi observado no caso da Carmen Pinheiro, a familia da Maria
tinha também o habito de publicar noticias da crianga no Facebook, particularmente a
evolugdo do estado de saude e os tratamentos realizados. Os textos eram frequentemen-
te acompanhados com fotografias ou videos da crianca, o que aumentava o impacto das

publicagdes. No final do més de Junho, o estado de saude da Maria foi-se agravando.

216



CAPITULO 7 | O PODER DA IDENTIDADE E OS POTENCIAIS CAMINHOS DA WEB 2.0 NA ONCOLOGIA

E este agravamento foi também sendo partilhado no Facebook, quase diariamente e

com grande detalhe, como se constata neste exemplo:

“28 de Junho 2012 - NOVA LUTA !l

Ol4, amigos!

E os valores aos tropegdes e a cairem:

Plaquetas: 14 000

Leucdcitos: 24

Neutrofilos: 20

Hemoglobina: 10,2

E estamos assim, com picos de febre, mal disposta ...

Comidinha, nem lhe falem disso!!! Ainda assim, tem comido melhor!

Hoje teve a companhia da avé Nazaré, quase todo o dia, e a visita do mano
Rodrigo e do avo Carlos.

Esta a pintar uma tela com tintas acrilicas, depois mostro-vos a “obra de arte”!
Bjinhos da MARIA [SIC]”

(Publicado na pagina do Facebook “MARIA - Lutar pela VIDA (Leucemia)’,
pelos gestores da pagina, no dia 28 de Junho de 2012).

O pormenor e a regularidade com que era divulgado o agravamento da situacao foi
provocando uma crescente manifestacio de solidariedade nos seguidores da pagina.
Os conteudos foram também sendo cada vez mais partilhados, levando a uma grande

proliferagao da histdria na rede e a crescente catalisagao de novos fas.

Maria acabou por falecer no dia 6 de Julho de 2012. No préprio dia, os gestores da pa-
gina publicaram a noticia do seu falecimento, assim como a das cerimonias finebres.
Ambos os artigos foram os que geraram, de forma destacada, maior nimero de comen-
tarios, “gostos” e partilhas na pagina, assim como neste periodo houve um acentuado
aumento do numero de fas. Nos primeiros doze dias de Julho, o nimero de novos fas
aumentou dos 7.425 para mais de 12.500. Apods este tempo, o nivel acentuado de cresci-

mento foi-se atenuando.

Nesta tabela, estdao também presentes duas paginas de cidadaos de angariagdo de

potenciais dadores de medula dssea que registaram uma elevada subida de fas: “Vamos
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Todos Ajudar A Ménica” e “Vamos ajudar o Bruno Fonseca”. Ambas foram criadas
na segunda quinzena do més de Junho e em pouco mais de trés meses, cada um dos
movimentos, conseguiu atingir mais de 4 mil fdis — para este resultado contribuiu
muito a divulgagao realizada pelo movimento do Gustavo na sua pagina. Estes dois
casos, demonstram novamente, a facilidade que este tipo de paginas tem em catalisar

fas, sobretudo, quando sdo promovidos nos hubs da rede.

Relativamente as restantes trés paginas de cidaddos “OncologiaPediatrica.org”, “Maior
grupo portugués de luta contra o cancro” e “Sobrevivi ao Cancro” presentes na tabela,
registaram, a diferentes niveis, um regular crescimento. O principal factor para este
resultado, deve-se ao tema de cada uma das paginas, evidenciado pelo nome escolhido.
Importa reforcar o argumento de que estes titulos captam a aten¢do pelo impacto das
palavras usadas e pela sensibilidade que a grave doenga oncoldgica (ainda muito asso-
ciada a sentimentos de fatalidade) provoca na opinido publica. E saliente-se também
que a adesao nao se restringe a doentes e ex-doentes, mas sim aos cidadaos no seu todo,
que procuram manifestar a sua solidariedade, através do clique no botao “gosto” da
pagina. Um “gosto’, que recorde-se, transforma o utilizador nao apenas num seguidor
do respectivo sitio, mas em alguém que gosta, apoia, se identifica ou se solidariza com
a tematica da pagina, com a identidade responsavel ou representada na mesma. Esta
expressdo pessoal, abrangendo os cidadaos em geral, é uma realidade que também se

verifica no universo das instituicoes.

Nas pdginas institucionais, para além da importancia da notoriedade de cada uma das
marcas nos resultados de popularidade das paginas, a actividade desenvolvida pelas
institui¢des (no proprio Facebook e, eventualmente, através de outros meios de divul-
gacdo) tem também uma influéncia significativa. Um dos exemplos mais evidentes ¢é
a APLL, cuja actividade no Facebook tem sido mais intensa no periodo préximo ao
evento “Pedalar contra o Linfoma” (em meados de Setembro). As ac¢des no Facebook
e a divulgagdo na comunicagao social sobre esta iniciativa tém-se reflectido no cresci-

mento momentaneo do numero de fas da pagina da APLL.

A excepgio da pagina da Associagdo Inés Botelho, todas as paginas institucionais
registaram uma subida do nimero de fis. As paginas das instituiges revelam ter um
nivel de efemeridade mais baixo do que as paginas dos cidadaos, ndo sé no que refere a

popularidade mas também a nivel da actividade.
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7.3.2. O poder partilhado e descentralizado

Como se tem constatado no presente estudo, o protagonismo das instituicdes reside, es-
pecialmente, na elevada confianga que os cidadaos depositam nas mesmas. No entanto,
esta confianca institucional ndo é tida somente na criagdo de conteudos. Os cidaddos
enfatizam também a importincia destas, num possivel trabalho de supervisao, como
demonstra o estudo “A Saude na Era da Informagao’, de Rita Espanha et al. (Espanha,
2009¢; Espanha, Cardoso, & Aratijo, 2007; Espanha, Cardoso, & Neto, 2007) onde uma
elevada percentagem de inquiridos concordou “(...) com a criagdo de institui¢des que
certifiquem a qualidade da informacdo médica on-line (78,6%)” (Espanha, 2009c, p.
137). Isto demonstra que, em termos globais, as instituigdes sao vistas como uma das
principais garantes da seguran¢a da informagao on-line sobre satude. E este alto crédito
transforma-as também nas potenciais marcas promotoras do incremento da Internet na

gestao da informagao oncoldgica dos cidadaos.

Espanha afirma que, tal como o século XX foi o das empresas e do Estado, o século XXI
¢ das pessoas e da comunicagao (Espanha, 2009a). Assiste-se assim, a uma mudanga
de paradigma da comunicagdo, onde esta se tornou mais descentralizada e presente
no quotidiano dos cidaddos. O aumento da oferta tecnoldgica é sobretudo a crescente
mobilidade conquistada, tem levado a uma ligagao em rede cada vez mais constante. As
experiéncias on-line e off-line das pessoas transitam comummente, criando novas for-
mas de didlogo inter-pessoal, onde estes universos fisico e digital sao lidos e vivencia-
dos de forma cada vez mais indiferenciada (Espanha, 2009a). Contudo, como alertam
Gustavo Cardoso e Claudia Lamy (G. Cardoso & Lamy, 2011), é também importante
nao esquecer, que nem todos os cibernautas estdo preocupados em ter uma participa-
¢do activa nas redes sociais. Tal como nas relacdes sociais tradicionais, também nas
novas redes on-line, observam-se tanto cidadaos que participam activamente no debate
publico, como o0s que nao se interessam por este tipo de intervengdo. Cardoso e Lamy

acrescentam ainda:
« = . < . N
nao devemos olvidar que sdo as pessoas a utilizar as plataformas digitais para

realizarem os seus propositos e ndo o inverso: através delas, poderao ser susci-

tadas curiosidades, podera ser possivel informar e mesmo educar. Mas as redes
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nunca poderao sobrepor-se a vontade humana na sua utilizagao: ha que mostrar
as possibilidades e ter consciéncia de que ndo passam disso mesmo” (G. Cardoso
& Lamy, 2011, p. 90).

No ciberespago, a tecnologia Web 2.0 deu apenas o mote para esta mudanga de paradig-
ma. Os principais responsaveis foram as pessoas. Lanier, Shirky e Espanha pertencem ao
grupo de autores que tém procurado vincar esta diferenca. Recorde-se, inclusive, as pa-
lavras de Shirky, que considera que as tecnologias s6 conseguem ser socialmente interes-
santes e provocar mudangas profundas, quando se tornam tecnologicamente aborrecidas
(Shirky, 2010). No entanto, toda esta horizontalidade da comunicagao que se observa,
ndo significa que as camadas sociais ndo estejam igualmente presentes nestas platafor-
mas sociais digitais. Nestes novos sitios, as marcas, as organizagdes ou os cidadaos mais
populares (como as figuras publicas), sao, tal como no mundo fisico, os que conseguem
ter maior capacidade catalisadora e de influéncia. Mas a grande popularidade que cida-
ddos an6nimos conseguem por vezes conquistar nestas redes digitais nao sao ignoradas
totalmente pelas marcas. No campo da oncologia nacional, a Associagdo Portuguesa
Contra a Leucemia (APCL) foi uma das marcas que se associou a iniciativas populares

de cidaddos, de modo a mais eficazmente promover as suas campanhas.

A APCL, nas suas ac¢des de sensibilizagdo a causa da doagdao da medula dssea, nunca
tinha conseguido uma onda solidéria tio expressiva como a provocada pelos grupos
de cidadaos. Esta Associagdo, consciente da forca destes grupos, passou a usar as caras
e as historias dos jovens doentes nas suas proprias acgdes de comunicagdo. Neste caso,
houve uma convergéncia de forgas que ajudaram tanto a APCL como os movimentos de
cidaddos a cumprirem os seus objectivos, os quais, na sua esséncia, sao comuns: a luta

contra a doenga oncolégica.

Fica assim patente o equilibrado nivel de poder que cidadaos e instituigoes podem ter
na capacidade de agregar e mobilizar. No entanto, como procuramos salientar, este
equilibrio ¢é relativo e ndo deve ser generalizado. As instituicdes e as suas marcas nao
perderam poder, apenas passaram a partilhar parte dele (Anderson, 2007). E, como se
tem constatado, a credibilidade tem uma importéncia-chave, sobretudo quando a infor-

magao discutida é do foro clinico.
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Por outro lado, esta questao da aproximacéo entre cidadaos e institui¢oes deve também
ser observada na perspectiva de barometro da reputagdo didria das marcas. E essa me-
digdo ndo é feita apenas pelo nivel de fas que uma pagina consegue ter. As criticas a que
uma marca esta sujeita (quer sejam no mural da pagina da marca ou na discussdo dos

utilizadores pela rede) podera ter um efeito bastante mais influente para a mesma.

Os assuntos relacionados com a actualidade sdo habitualmente discutidos nas redes
sociais. Devido ao elevado nimero de utilizadores nacionais presentes em sitios como
o Facebook e o Twitter, cré-se que a comunicagao social adopte habitualmente as di-
namicas que 14 acontecem, como representativas do que os portugueses pensam. E isto
acontece, principalmente, no que respeita aos temas mais populares, polémicos ou me-
diatizados, nomeadamente sobre a actualidade desportiva, politica, econdmica e social.
Este transito de informagdo que ocorre entre as redes sociais e a comunicagao social é
cada vez mais comum e ajudam na hiperbolizagao da discussdo, em particular, quando
os temas sdo sensiveis para a opinido publica — um aumento de tom, que nem sempre

¢ aprofundado ou edificante, mas esponténeo, volatil e, até mesmo, ofensivo.

No caso da oncologia nacional, este trafego acelerado de informagao entre os media e
as redes sociais foi bastante favoravel na luta contra a doenga, dado que foi marcado,
principalmente, pela causa da medula 6ssea, ajudando ao esclarecimento dos cidadaos
sobre o processo da doagdo e ao aumento significativo do numero de voluntarios
(potenciais dadores). Outra observacao merecedora de destaque, sdo as iniciativas
espontaneas de cidaddos com o objectivo de ajudar a nivel emocional doentes, familiares
e amigos na luta contra a doenga. Sdo ac¢oes simples ou mais elaboradas, desenvolvidas
por meio de mensagens escritas, imagens ou videos, que procuram, por exemplo,
contrariar sentimentos de fatalidade, ajudar a enfrentar os tratamentos, ou a apoiar
no combate a discriminagdo ou auto-exclusao social do doente. Este tipo de acgdes
espontaneas, conseguem mesmo atingir, por vezes, niveis de proliferacdo e de sucesso,
superiores a campanhas arrojadas de organizagdes oncologicas de referéncia. Um desses
exemplos, foi o video “Stronger™*, realizado por iniciativa de Chris Rumble, um norte-

americano a quem, em Abril de 2012, com 21 anos, foi diagnosticada uma Leucemia.

* Disponivel em http://www.youtube.com/watch?v=ihGCj5mfCk8&feature=player_embedded.
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Nessa altura, Rumble vivia em Wenatchee e era jogador de hoquei da equipa do
Wenatchee Wild. Logo apds o diagndstico, o jovem hoquista foi internado no Hospital
Pediatrico de Seattle. No dia cinco de Maio, Rumble teve a ideia de reunir doentes,
familiares e funcionarios do Hospital Pediatrico e gravar um videoclip com a musica
“Stronger”, da artista Kelly Clarkson. O objectivo era partilha-lo depois com os membros
da sua equipa de hdquei e, desta forma, retribuir-lhes um video que estes lhe tinham

enviado no dia do seu 22° aniversario (On the Pulse, 2012).

No desenvolvimento do video, Rumble contou com a ajuda de John Blalock, artista
residente deste hospital pediatrico, de Mike Attie, produtor de videos infantis, e de um
conjunto de estudantes de cinema da Universidade de Seattle (On the Pulse, 2012).
O videoclip foi montado e concluido no mesmo sabado, cinco de Maio, em que se efec-
tuaram as gravagoes. O resultado foi um video com elevado nivel de qualidade cinema-
tografica, onde se vé doentes (incluindo o proprio Rumble), familiares e funciondrios
do hospital a cantar e a dangar. Em alguns planos vé-se também doentes a empunhar
cartazes com palavras de esperanga. O video transmite um ambiente de grande energia
e alegria, e acaba por funcionar como um hino de coragem e esperanga para todos os

que se deparam com a doenga.

Na manha do dia seguinte, Rumble partilhou o videoclip no YouTube. O sucesso foi
muito rapido e ndo se limitou a sua equipa de hoquei. Em apenas trés dias, o video
atingiu as 64 mil visualizagdes e ao fim de quatro meses conseguiu mesmo ultrapassar a
fasquia dos dois milhoes e setecentos milhares de visualizagdes. A originalidade do vi-
deo e o seu éxito viral na Internet e nas redes sociais mereceram, igualmente, o destaque
imediato da variada comunicagao social mundial. E a prépria Kelly Clarkson, poucos
dias depois do langamento do videoclip, reagiu publicamente com grande entusiasmo,
levando-a também a enviar directamente para as criangas, familiares e funcionarios do

hospital, um video®™ com uma pequena mensagem de homenagem e agradecimento.

Neste caso, um cidadao, numa ac¢do espontinea, com a ajuda de profissionais especia-
lizados e do YouTube, conseguiu atingir um nimero de pessoas, que, eventualmente,

muitas marcas comerciais e sociais, com elevados custos de produgio e de distribui¢ao,

%> Disponivel em http://www.youtube.com/watch?v=nSFrPHWLK]g&feature=relmfu.
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tém dificuldade em atingir. Percebendo este novo poder que resulta desta dinamica
entre os Novos Media e os media tradicionais, as marcas comegaram a apostar cada
vez mais em estratégias multi-meios e num tipo de comunicagdo nio apenas unidirec-
cional, mas também bidireccional. Como defende Shirky, “todos somos um meio de
comunicagdo social” e “as nossas ferramentas sociais eliminaram obstaculos antigos a
expressdao publica, anulando assim os constrangimentos que caracterizavam os meios
de comunica¢do de massas. O resultado é a “amadoriza¢do” em massa dos esfor¢os an-

teriormente reservados aos profissionais dos media” (Shirky, 2010, p. 57).

Tradicionalmente, instituigdes e marcas comerciais, de forma conjunta ou individual,
apelavam aos cidadaos para contribuirem nas suas ac¢des solidarias. No presente
estudo, demonstramos como os media participativos vieram ajudar no desenvolvi-
mento de novas estratégias de ac¢do. No entanto, o que se tem também vindo a cons-
tatar, é que os cidadaos, através destes Novos Media, partilham novas ideias na rede, e
com a ajuda de multidoes que conseguem catalisar, chegam a ser capazes de despertar
ou convencer marcas no desenvolvimento de determinadas acgdes. E na oncologia,

este tipo de acontecimento também ja foi observado.

Um exemplo recente de sucesso foi o movimento criado no Facebook por Jane Bingham
e Rebecca Sypin, em Dezembro de 2011, que tinha como objectivo apelar a criagdo de
uma boneca Barbie “linda e careca™. Bingham e Sypin, duas norte-americanas que du-
rante a doenga oncoldgica lidaram com perda de cabelo, recorreram a esta rede social
e iniciaram um movimento que rapidamente atraiu milhares de seguidores e despertou
a atencdo da comunicagdo social. A primeira resposta da Mattel foi negativa, tendo,
contudo, o cuidado de publicar um video* no seu canal YouTube, a mostrar o seu tra-
balho filantrépico junto de criangas hospitalizadas. Mas a resposta nao satisfez o movi-
mento, que continuou a crescer e a merecer cada vez mais aten¢ao nas redes sociais e
na comunicagdo social. Entretanto, pouco tempo depois, em Fevereiro, a empresa de
entretenimento MGA, responsavel pelas bonecas Bratz, anuncia®® que ird produzir uma

versdo (chamada “True Hope”) deste modelo sem cabelo. Este anuncio foi encarado

% A pagina do Facebook deste movimento intitulado de “Beautiful and Bald Barbie! Let’s see if we can get
it made”, estd disponivel no enderego http://www.facebook.com/BeautifulandBaldBarbie.

7 Disponivel em http://www.youtube.com/watch?v=sn-FIKhBcxU.

%8 Disponivel em http://blog.bratz.com/tag/bratz-true-hope-dolls-receive-celebrity-support.
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com uma pequena vitdria pelo movimento e foi mais um relevante contributo para a sua
crescente popularidade. E entdo que no final de Margo, depois da permanente insistén-
cia de cidadaos e doentes e quando a pagina do Facebook ja reunia mais de 150 mil fas,

que a Mattel comunica que ird produzir em 2013, as bonecas sem cabelo®.

Poder-se-a argumentar que esta segunda resposta da Mattel acabou por ser inevitavel.
A pressao dos media (através do permanente destaque dado ao caso), a discussdo nas
redes sociais e a iniciativa da MGA, foi uma ac¢ao colectiva bastante forte que nao po-
deria continuar ser ignorada pela Mattel. E para além destes resultados, o movimento
conseguiu também contribuir para a luta contra o preconceito social, ao estimular os
doentes oncoldgicos que ficaram sem cabelo, a enviarem fotografias suas para serem
publicadas na pagina do movimento. Centenas de imagens foram sendo partilhadas,
criando uma forte corrente positiva. Mas uma das maiores provas da relevincia desta
iniciativa para a comunidade oncoldgica aconteceu quando foram partilhadas foto-
grafias com manifestagdes de alegria de doentes, sobretudo criangas, perante a boneca

“True Hope”

Esta forma colaborativa e espontanea de luta contra a doenga, conseguiu convergir nao
s6 doentes, mas cidadaos em geral, comunicagao social e marcas. E para além disso, foi

uma estratégia tdo ou mais eficaz que muitas estratégias elaboradas de Marketing.

Voltando ao contexto portugués, no que diz respeito a assuntos oncoldgicos mais con-
troversos, registaram-se casos pontuais motivados, nomeadamente pela crise inter-
nacional dos dltimos anos. As limitacdes de ordem financeira e a redugdo dos apoios
sociais afectaram também a area da oncologia e ndo ficaram a margem da critica dos
cibernautas. No entanto, foram discussdes sem grande expressdo e impacto. Os temas
foram trazidos, sobretudo pela comunicagio social e partilhados pelos cidadaos, ndo se
registando um grande envolvimento das instituigdes na discussao deste tipo de matérias

nas suas paginas sociais on-line.

% A Mattel partilhou a decisdao de produgdo das bonecas sem cabelo na sua pagina do Facebook
(https://www.facebook.com/Mattel/posts/281126301963055). Contudo, a marca esclareceu que nio seria
a propria Barbie, mas sim uma “amiga da Barbie”, e que teria também uma colec¢do de perucas, roupas e
acessorios de beleza. Para além disso, anunciou igualmente que a boneca nio seria comercializada, mas
sim, doada e distribuida exclusivamente a hospitais pediatricos procurando beneficiar, principalmente,
meninas particularmente afectadas pela queda de cabelo.
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Devido ao conjunto de casos polémicos que ocorreram nas redes sociais, como os ante-
riormente citados exemplos da Ensitel e da EDP, as marcas portuguesas foram ganhan-
do consciéncia do escrutinio a que estdo cada vez mais sujeitas e de como as criticas dos
cidadaos podem ser avassaladoras. Na tematica da saude, um dos casos nacionais que
suscitaram mais polémica foi o spot publicitario “O Futuro guarda muitos milagres”,
da Crioestaminal®, emitido em Maio de 2012. No respectivo filme, de trinta segundos,
assiste-se a uma crianca de bata, sentada numa marquesa, num ambiente clinico. Ouve-
-se entdo uma voz-off dirigida directamente aos pais: “Ha uma hipotese em 200 de um
dia ser diagnosticada ao seu filho uma doenca cujo tratamento pode encontrar-se nas
suas células estaminais ou nas de um irmao, e que se recolhem no sangue do cordao
umbilical. Uma doenga como a leucemia, um linfoma ou um tumor sélido. Nesse dia,
esta preparado para responder a esta pergunta?”. Ouvindo-se depois a referida crianga:

“Mae, pai, guardaram as minhas células?” (G. B. Ribeiro, 2012).

O anuncio provocou uma avalanche de criticas nas redes sociais e rapidamente se esten-
deu a comunicagdo social, onde varias personalidades esgrimiram opinides. Uma das
primeiras reac¢des publicas foi do Presidente do CNECV, Miguel Oliveira da Silva, que,
em declaragdes ao jornal Expresso, afirmou: “Acho uma campanha vergonhosa, que
perante o siléncio distraido do Estado, comunica falsidades cientificas, jogando com o
sentimento dos pais” (Ganhdo, 2012). Manuel Abecassis, hematologista e director do
Servigo de Transplantagao do Instituto de Oncologia de Lisboa, e Luis Graga, Presidente
da Sociedade Portuguesa de Obstetricia, condenaram também publicamente o antncio,
acusando os responsaveis de falta de rigor cientifico e de exploragdo abusiva dos senti-
mentos dos pais (G. B. Ribeiro, 2012).

Por outro lado, Rui Reis, investigador e Presidente da Sociedade Portuguesa de Células
Estaminais e Terapia Celular, defendeu que “ndo vé nada de mal no andncio” e criticou
mesmo “os médicos, que se esquecem de olhar para o futuro’, acrescentando ainda que
“a maior parte daquilo que hoje faz parte da nossa vida ja foi fic¢ao cientifica e um dia -
daqui a cinco, dez ou 20 anos - as células estaminais da propria pessoa serao utilizadas
no tratamento de inimeras doengas” (G. B. Ribeiro, 2012). André Gomes, administra-

dor da Crioestaminal, defendeu que “(...) o anuncio faz parte de uma campanha por

€ A Crioestaminal é uma empresa portuguesa que se dedica ao processamento e criopreservagio de
células estaminais do sangue e tecido do cordao umbilical.
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uma causa’, salientando que “apesar de querer promover as vendas, com esta campanha

a empresa tem como prioridade despertar consciéncias” (G. B. Ribeiro, 2012).

Na verdade, o antincio conseguiu gerar o debate em torno da questao das células esta-
minais. No entanto, a estratégia de comunica¢ao adoptada — inegavelmente com in-
teresses comerciais — sobrepds-se claramente a esse debate. Sobretudo, a opinido pu-
blica ndo tolerou a mensagem agressiva utilizada. As criticas dos cidadaos a empresa
fizeram-se sentir, particularmente, nas redes sociais e a pagina da empresa no Facebook
foi igualmente alvo de centenas de comentarios de repudio, onde se incluiram criticas
de pais que foram clientes da empresa. Tudo isto, levou a Crioestaminal a desdobrar-se
em comunicados de defesa e mesmo a decisao de suspender o anuncio. As criticas na
pagina do Facebook nao foram desvalorizadas por parte da empresa. A Crioestaminal
procurou mostrar publicamente, compreensao pelas criticas e intengdo em corrigir os

erros, como demonstra este artigo publicado na respectiva pagina da rede social:

“Ola a todos,

Agradecemos todos os vossos comentarios.

Porque esta causa é muito importante e depois de termos escutado muitos Pais e
muitas Maes, resolvemos preparar um novo filme, com uma nova comunicagao,
para que o essencial ndo se perca” (Publicado na pagina do Facebook “Crioesta-

minal’, pelos gestores da pagina, no dia 19 de Maio de 2012).

Independentemente da culpa ou inocéncia que uma marca possa ter num caso como
este, o julgamento popular nestes novos meios participativos de comunicagdo global
(sem esquecer o contributo que a comunicagdo social pode também ter na ampliacao
dos mesmos), podem ter um efeito muito mais consequente do que uma decisao le-
gal, por exemplo, de ordem judicial. As marcas devem ter a lucidez nao apenas no que
respeita as vantagens destas redes, mas, igualmente, aos perigos a que estao sujeitas. E
devem ter também em conta, que a ndo presenca nestes sitios participativos nao as pro-
tege dos possiveis ataques. A publicagdo ¢é facil, o escrutinio é maior, e acontecimentos
controversos atirados para a praga publica podem despoletar a revolta popular e acgdes

incontrolaveis de maledicéncia através da rede.
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E tudo isto vai ao encontro, uma vez mais, dos alertas de Andrew Keen, sobre o perigo
da Web 2.0 estar a potenciar observag¢oes superficiais do mundo em vez de juizos de
valor ponderados (Keen, 2008). Os videos do YouTube; os 140 caracteres do Twitter;
os titulos fortes da imprensa, acompanhados por artigos breves mas com grande
impacto, sao algumas das receitas eficazes para atingir uma opinido publica inundada
de informagéao. O artigo longo, devidamente contextualizado, sustentado e ponderado
¢ facilmente vencido pela sedugdo do espectaculo, camuflada como sendo a corajosa
verdade. E quando ela é transmitida por uma corrente de pessoas e marcas onde se
deposita confian¢a, poder-se-a correr o risco da “cascata de informagao”, como nos

explica Surowiecki:

“O problema essencial da cascata de informagao reside no facto de, ultrapassado
um certo ponto, comegar a parecer mais racional que as pessoas deixem de prestar
atengdo ao seu proprio conhecimento - o conhecimento privado — e comecem a
observar o comportamento dos outros e a imita-lo. (Se toda a gente tiver a mesma
probabilidade de escolher acertadamente e se todos os nossos predecessores
fizeram a mesma escolha, vamos 14 fazer como os outros.) Contudo, a partir do
momento em que cada individuo deixa de escutar os seus proprios conhecimentos,
a cascata deixa de ser informativa. Todos acham que estao a decidir com base no
que sabem, quando, na verdade, as pessoas tomam decisdes com base no que

acham que os predecessores sabiam.” (Surowiecki, 2007, p. 82)

Para Cardoso e Lamy, o principal obstaculo a concretizagdo da Democracia na esfera
publica estd no chamado fosso digital. Ou seja, para esta concretizagdo democratica
através das redes on-line, torna-se imprescindivel a construgdo de sentido critico que
permita ao cidadao deslindar a informac¢ao do ruido ou o conhecimento das leituras

apoiadas simplesmente num qualquer senso comum (G. Cardoso & Lamy, 2011).

E com este novo ecossistema da informagao, que nio s6 cidadaos, mas também marcas,
institui¢cdes (de todo o tipo, como estatais, politicas ou sociais) e comunicagdo social
ainda estdo a aprender a lidar. Estao todos cada vez mais préximos: apesar do diferente
capital de poder e de reputagdo que cada um podera ter a partida, a forte interligacao

existente entre todos e a forma rapida, global e agressiva como a comunicagao hoje
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acontece, veio tornar esse capital de poder e de reputacgao, inevitavelmente, mais vul-
neravel. Contudo, nesta discussao é importante salientar que toda esta informagéo nao

significa uma conquista automatica de formagao e de razao.

O caso da Safira foi uma prova de como a informacao descentralizada e democrati-
zada pode contribuir para o acesso ao conhecimento e para a constru¢ao de politicas
de sadde centradas na autonomia informada do doente. Mas por outro lado, este caso
revelou-nos também a dificuldade que ha em centrar a verdadeira discussdo na opi-
nido publica. Como nos confessou Gabriel Mateus (Mateus, 2012b), a histdria da Safira
limitou-se, particularmente, a avalia¢ao da decisdo dos pais. Como se pdde constatar
nas redes sociais e nos foruns dos sites da diversa comunicagdo social portuguesa, a dis-
cussdo limitava-se muito a glorificagao ou a condenagao dos pais pela opgao tomada e
ndo ao debate que estes pretenderam suscitar sobre as questoes do direito a informagao
e do acesso as alternativas possiveis de tratamento, para uma escolha responsavel do

doente ou dos seus familiares.

O que os media participativos nos tém confirmado é, mais uma vez, a importancia que
a literacia tem no acesso ao conhecimento e na constru¢ao de processos de maior au-
tonomia informada na gestdo individual da satude. Apesar de a histéria da Safira ter
sido, em termos gerais, bastante canalizada para o lado mais mediatico, a informagéo
util ndo deixou de estar disponivel, as questdes foram debatidas, incluindo o contributo
de um conjunto de especialistas reputados. Tudo isto demonstra que a horizontalidade
¢ maior. No entanto, para uma democratizagao e cidadania activas, é ainda necessario
percorrer um longo caminho, no qual o trabalho cooperativo entre instituigdes e cida-
daos é fundamental. Trabalho este que nao deve ser limitado a simples disponibiliza¢ao
de contetidos informativos, mas sim no desenvolvimento de mecanismos e apoios edu-
cacionais aos cidadaos (designadamente, aos mais desprotegidos, com menor forma-
¢ao educativa e recursos) que os ajudem a adquirir mais formagdo e nao somente mais
informacao. E, nesta matéria, devera ser enfatizado o papel do educador e do técnico
especializado — elementos nucleares e de charneira para a optimizagdo da relagao do

individuo com as novas tecnologias de informacao.

Em sintese, os cidaddos anénimos passaram a ter acesso aos meios de comunicagao e

interacgao global, e por isso, a oportunidade tornou-se maior. A grande diferenca entre
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estes e as marcas institucionais, estd na baixa capacidade de catalisa¢ao que, a partida,
os cidadaos an6nimos possuem no campo da saude. No entanto, como se observou,
nem sempre tal acontece. Os cidaddos, por vezes, conseguem criar impacto e chegar as
massas. E nestes casos de sucesso ha duas caracteristicas que devem ser salientadas: a
alta efemeridade destes movimentos de cidadaos (em termos de popularidade e da sua
propria existéncia) e a importancia das comunicagdo social na proliferacao e legitima-

¢d0 dos mesmos na sociedade.

Os media participativos trouxeram novas oportunidades para o desenvolvimento de
ac¢oes de cidadania e solidariedade social; no entanto, a educagdo tem uma importan-
cia central na potenciacido dessas ac¢des em resultados verdadeiramente tteis. Outro
ponto importante é a hipdtese de os projectos espontaneos de cidadaos com potencial
sustentavel, se institucionalizarem. Como analisaremos a seguir, nestes casos, um dos
principais desafios ¢ a criagdo de uma identidade de marca. Uma construgido que, es-
pecialmente nestes casos, tende a ser cada vez mais dependente do que os cidadaos

manifestam.

7.4. A institucionaliza¢io

No presente estudo, analisamos um conjunto de exemplos de ac¢des oncoldgicas de ci-
dadaos que com a ajuda dos media participativos conseguiram altos niveis de populari-
dade. No capitulo anterior, demonstramos que a grande maioria dessas ac¢des, pela sua
esséncia, eram bastante efémeras. A passagem para algo mais organizado e sustentado
podera ser, em determinados casos, uma hipétese vélida, tal como foi a supracitada As-
socia¢ao “Movimento Vida’, que surgiu no seguimento do movimento “Vamos Ajudar

o Gustavo”,

Nesta nova fase, em que o0 movimento passou a associa¢do, houve a necessidade de criar
uma identidade visual (figuras 33 e 34). Essa identidade, comegou pelo desenvolvimen-
to de uma marca (simbolo mais logétipo), de uma assinatura (“Ser herdi esta no sangue.
Entra na corrente”) e de um conjunto de suportes de comunicagao, como o site, cartazes
e t-shirts. A nova imagem pretendeu contribuir para a renova¢ao da mensagem, que ja
ndo se centra no filho do futebolista Carlos Martins, mas nos potenciais dadores, que

sao convidados a aderir ao movimento e a salvarem heroicamente uma vida. A pagina
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do Facebook “Vamos Ajudar o Gustavo’, que foi o espago de comunicagao nuclear do
movimento, foi convertido no da associagdo — aproveitando assim o capital de mais de

duzentos e dois mil fas que a pagina tinha agregado.

Figura 33: Identidade visual e suportes de comunica¢io desenvolvidos pelo “Movimento Vida”
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Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/vamosajudarogustavo), 2012
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Figura 34: Site do “Movimento Vida”
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O Movimento Vida constiti-se como sendo uma plataforma de sensibilizagao para a angariagao de potenciais
Brigadas dadores de medula 6ssea e organizagao de recolhas de sangue para doentes que ele necessitem, sefa através da
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Amediiadesce) criangas, jovens e adultos que deles necessitem.
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A sua finalidade ndo se circunscreve, no entanto, a estes potenciais dadores, mas é ainda dirigido a todos os
cidadaos que partinem esta preocupagao, transformando-se assim num movimento integrador que apela tanto a
& componentes, 40 de potenciais ossea.

acebonk Tais objetivos: sensibiizacao, 40 e fidelizagao, a0 através da a0 de
ativigades que podem raduzir-se em agoes/estratégias Gietas — através do contacto pessoal com 05 potenciais

dadores ja inscritos na base de dados do Centro de Histocompatibildade do Centro — e em agdeslestratégias
indiretas - através da extenso a populagao em geral

Fonte: Movimento Vida (http://www.movimentovida.com), 2012

Apesar da inegavel importancia desta nova identidade institucional, no estabelecimento
de uma coeréncia grafica, unificadora e promotora da corrente solidaria, o elemento de
comunicagdo mais forte da Associagao continuaram a ser as imagens dos doentes. Uma
prova dessa evidéncia ¢ a dindmica que se mantinha na pagina do Facebook. Como
se pode observar no exemplo patente na figura 35, a Associagdo continuou a divulgar
fotografias de novos doentes que aguardavam um dador de medula éssea compativel,
juntamente com imagens de figuras publicas que se uniam a causa e que habitualmente
passaram a aparecer vestidas com t-shirts da Associacdo. Também nesta nova fase, e na
maioria dos casos, as imagens dos doentes continuaram a registar um niimero de parti-

lhas, por parte dos fas da pagina, bastante superior ao das figuras publicas.

Os media participativos nao sé possibilitaram que histdrias reais de cidadaos anéni-
mos fossem amplamente divulgadas como também, e simultaneamente, se passou a ter
dados mais objectivos sobre o impacto da partilha de informagio na rede. E habitual
vermos figuras publicas unirem-se a campanhas solidarias e a ajudarem as instituicdes

na divulgacdo e sensibilizagdo da sociedade. Com o aparecimento destes Novos Media,
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0 mesmo comegou a acontecer em relagdo aos doentes, que através das suas historias

reais, demonstraram a relevancia que podem ter na catalisagdo e mobilizagdo social.

Figura 35: Exemplo de publica¢des de imagens de doentes e de figuras piblicas na pagina
do Facebook do movimento “Vamos ajudar o Gustavo” adoptada pelo “Movimento Vida”

facebook e - _
-.& [VAMOS AJUDAR O GUSTA...  Cronologia ~ Agora ~ Destaques | ~ Gostel | | * Criar uma pigina
T ———— T
mensagem...Seja til meninal
.& VAMOS AJUDAR O GUSTAVO Segunda-feira as 22:37 - Gosto i
1478 @ 2012
= E Escreve um comentirio.
e

VAMOS TODOS AJUDAR O JOAO!! Seja Dador!

0 Jodo tem 16 anos e foi-lhe diagnosticado uma Leucemia ‘.& VAMOS AJUDAR O GUSTAVO
Linfoblastica do tipo T de muito alto risco. O Jodo neste K sse
processo teve algumas complicacdes e necessita

urgentemente de um transplante de medu...ver mais Ser heréi estd no sangue, entra na correntel

Os EXPENSIVE SOUL entraram na corrente, entra também!
Seja Dador!

Gosto - Comentar - Partilhar Bos74

2 Joz0 Paulo Gomes € 1.489 outras pessoas gostam disto

Gosto - Comentar - Partilhar B 153

2 Ver todos os 210 comentirios
& Maria Jodo Bobone Gourlay, Susana Laia e 639 outras pessoas

E Escreve um comentrio. gostam disto.

2 Ver todos os 21 comentirios

" Lurdes Taborda partilhado v

..& VAMOS AJUDAR O GUSTAVO 15/8 as 0:09 - Gosto
98 @

- Maria Armanda Oliveira Delgado eu th sou dadora e c mt

Fonte: Facebook (http://www.facebook.com/vamosajudarogustavo), 2012

Por isso, com os media participativos, o proprio conceito de identidade visual parece
tender a expandir-se, ja que nao ¢ tao controlado pelos profissionais do design ou do
marketing. Estas plataformas vieram permitir aos cidaddaos colaborarem na constru-
¢do dessas identidades. As opinides que os cidaddos expressam sobre as marcas, so-
bretudo quando siao manifestacoes em massa, podem acabar por ser mais definidoras
sobre 0 que essas marcas sio — e, por isso, mais influentes para a restante sociedade
—, do que aquilo que as proprias marcas dizem ser. Assistimos assim ao crescimento e
protagonismo do que Chris Anderson apelida de “pds-filtros”, ou seja, os meios pelos
quais se consegue observar o comportamento e criticas dos consumidores (nomeada-
mente blogues, foruns e redes sociais) e que sdo cada vez mais relevantes na definigao
das tendéncias de mercado (Anderson, 2007). Por esta razdo, e porque o “Movimento
Vida” foi, essencialmente, construido de forma colaborativa, é recomendével que a sua

identidade e estratégia de comunicagdo continuem a enfatizar este lado solidario e de
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cidadania. Preservar esse compromisso com os cidadaos e, simultaneamente, continuar
a estimular e a mobilizar a sociedade, parece ser um dos principais desafios futuros do

“Movimento Vida”

Um dos casos de sucesso nesta passagem da ac¢do espontinea para uma ac¢ao mais
organizada e sustentavel é o exemplo norte-americano da Khan Academy, que encon-
tramos na area da educagao. Esta organizagao, a partir da exploragao dos Novos Media,
apareceu com uma proposta distinta de acesso ao conhecimento académico. Apesar de
ndo ser um exemplo da saude nem da oncologia, é uma referéncia importante para o
presente estudo, nomeadamente por ter obtido, de forma eficaz e sustentada, a transi¢ao
de uma identidade individual (centrada numa acgao espontanea de um individuo) para
uma identidade colectiva, de marca social; e pela capacidade de expansao da organiza-
¢do para uma dimensao global, colaborativa, descentralizada, sem p6r em causa os seus

valores originais.

7.5. Da acgao espontanea a ac¢ao sustentavel: o caso Khan Academy

Tal como ¢ explicitado no préprio site da Khan Academy®, tudo come¢a em Agosto
de 2004, com Salman Khan a dar explicagdes de matemdtica a sua prima Nadia. Como
Nadia vivia em Nova Orledes e Khan em Boston, onde trabalhava num fundo de inves-
timento, os ensinamentos de matematica eram dados depois do seu trabalho, via telefo-
ne e Yahoo Doodle. Devido aos bons resultados obtidos, as explicagdes estenderam-se
aos irmaos de Nadia e, posteriormente, a um conjunto de outros primos e membros da

familia.

A marcacdo de explicagdes comegou entdo a tornar-se um problema. Para resolver esta
questao, em 2006, Khan resolveu gravar pequenos videos didacticos e partilha-los no
YouTube, para que todos os seus familiares pudessem assistir no momento e ritmo que

entendessem mais apropriados (Academy, 2008).

¢! Disponivel no endereco http://khanacademy.desk.com/customer/portal/articles/329316-how-did-
khan-academy-get-started-.
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As licoes dadas nos videos caracterizavam-se por uma produgdo bastante simples: a
medida que se ouvia as explicagdes da Khan, dadas em tom e linguagem informais e
claros, apenas se visualizava um quadro negro, onde eram escritos e desenhados os en-
sinamentos (figura 36). Estes videos eram partilhados livremente no YouTube e as suas
explicagdes animadas foram sendo visualizadas e apreciadas nao s6 pelos familiares de
Khan, mas por um nimero cada vez maior de pessoas de todo o mundo. Para além do
forte aumento de audiéncia que se ia observando, Khan ia recebendo igualmente cartas
e comentarios positivos aos seus videos. Para ele, comecava assim a tornar-se claro que

estes videos poderiam dar origem a algo mais sério (Academy, 2008).

Figura 36: Um exemplo dos videos educativos criados por Salman Khan

Pacenn Weeses™ ()

l—:yl;mnwﬁ Ovder of ‘,_;{u/w&\ewé

((11—3))‘ L\%l‘SXé’

IO xH4:2-5x6
+2—5><é3

Fonte: YouTube (http://www.youtube.com/watch?v=ClYdw4d4OmA &feature=relmfu), 2010

Os bons resultados entusiasmaram Khan, levando-o a formar, em 2008, uma organi-
zagdo sem fins lucrativos, a que se dedicou no seu tempo livre — assiste-se assim, uma
primeira passagem para um modelo mais organizado, que contribui para uma imagem

de maior credibilidade junto da sua audiéncia.

Em 2009, Khan deixou o emprego e comecou a trabalhar a tempo integral para a sua
academia. A partir de uma pequena diviséria de sua casa, presidia a organizagdo e con-
tinuava a desenvolver os videos e a coloca-los no YouTube. Apenas nove meses depois
de deixar o seu emprego é que recebeu o primeiro donativo significativo, por parte de
Ann Doerr. Mas é em Setembro de 2010 (com as elevadas subvenc¢des da Google, de 2

milhdes de ddlares, e da Fundagao Bill e Melinda Gates, de 1,5 milhoes de dolares) que
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a Khan Academy se comega, verdadeiramente, a construir como uma organiza¢ao. Com
estes fundos, Khan consegue contratar um conjunto de colaboradores e formar uma pe-
quena equipa (Academy, 2008). Além deste financiamento ter permitido investir numa
estrutura mais ambiciosa, o facto da organizagao ser financiada pelas prestigiadas mar-
cas Google e Fundagao Bill e Melinda Gates, contribui decisivamente para um impacto

nos media e reputagdo junto da opinido publica.

Nesta nova fase, o objectivo da Khan Academy, como os proprios confessam, passou
entdo a ser o de contribuir para a melhoria da educagdo, desenvolvendo e disponibili-
zando gratuitamente recursos educativos de qualidade, para qualquer pessoa, em qual-
quer lugar do mundo. A organizagdo tem-se dedicado ao desenvolvimento continuo
de videos para as mais diversas areas do saber, disponibilizando igualmente no seu site
exercicios e um painel variado de ferramentas para professores, educadores ou pais mo-
nitorizarem de forma detalhada o processo de aprendizagem do aluno. A organizagao
tem procurado também aproximar-se das escolas norte-americanas, como é exemplo o
desenvolvimento de software educativo de matematica, que tem vindo a ser testado em

estabelecimentos de ensino da California.

A Khan Academy caracteriza-se por todo este caracter livre e informal, mas também
pela politica colaborativa. Assim, as pessoas podem ajudar ndo sé através de donativos
financeiros, mas também sao convidadas, por exemplo, a enviar novas ideias, a con-
tribuir no crescimento da livraria de videos, a traduzir as licdes, a melhorar a interac-
tividade ou, simplesmente, a ajudar a passar a palavra. Este espirito colaborativo tem
levado ao crescimento e a abrangéncia da oferta, sendo ja possivel encontrar videos da
Khan Academy traduzidos em mais de duas dezenas de linguas, incluindo a portuguesa
(figura 37).

Em 2010, David Azevedo, um professor portugués a viver na Suica, decidiu ajudar na
tradugdo dos videos para a lingua portuguesa (Azevedo, 2010). Depois de contactar os
servicos de traducdo da academia e enviar-lhes um video de teste, a sua colaboragio foi
aceite. Azevedo, ndo se limitou a dobrar a voz: as aulas sdo inteiramente recriadas por

este professor, embora mantendo o mesmo modelo do quadro preto e a curta duragao®.

2 A tradugdo para lingua portuguesa, tem também contado com uma importante ajuda do Brasil, onde se
destaca o apoio da Fundagdo Lemman. Em apenas seis meses, o canal YouTube Kahn Academy Portugués
(disponivel em http://www.youtube.com/user/KhanAcademyPortugues) passou a ser o segundo canal da
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Figura 37: Pagina do YouTube da “Khan Academy - Lessons In Your Language”, onde é possivel
encontrar videos da Khan Academy em diferentes idiomas
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Fonte: YouTube (http://www.youtube.com/user/KhanAcademyLanguages), 2012

A filosofia e método de ensino criados por Salman Khan geraram uma identidade de
marca. Uma identidade individual que passou a ser colectiva, caracterizada pelo espirito
de cidadania, solidariedade e, sobretudo, por este estilo de ensinamento baseado nos vi-
deos de curta duragdo, em quadro preto e sem a presenca visual do professor. A politica
descentralizada e colaborativa é também uma parte integrante dessa identidade, tendo
vindo a ajudar ndo s6 a expansao, mas também a solidez da organizagdo — o projecto
deixou de depender exclusivamente de Salman Khan, passando a ser partilhado e sus-

tentado por um colectivo plural e cada vez mais global.

Pelas razoes descritas, defende-se que a Khan Academy ¢ uma referéncia na adequagéo
dos media participativos a contextos de cidadania, e a prova de como uma actividade

espontdnea pode evoluir para projectos sustentaveis.

rede Kahn mais visitado do mundo, ficando apenas atras do canal oficial da Kahn Academy em inglés
(Fundagao Lemann, 2012).
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Tal como a Khan Academy, também o “Movimento Vida” se rege por uma missao de ci-
dadania. No entanto, é necessario que este movimento compreenda que os argumentos
usados para agregar e mobilizar os cidadaos ja ndo sao exactamente os mesmos dos do
movimento “Vamos ajudar o Gustavo”. Apesar de existir uma heranga, que tem sido im-
portante no arranque do movimento, os novos desafios institucionais exigem renovadas

preocupagdes, nomeadamente as relativas a questao da sustentabilidade.

As acgoes nos media participativos tém ocorrido, sobretudo nas plataformas populares.
Apesar de ter desenvolvido a sua prépria plataforma e ferramentas educativas, a Khan
Academy continua a usar o YouTube para publicar os videos e marca igualmente pre-
senga nas redes sociais populares generalistas Twitter e Facebook. A participagao nestas
redes sociais por parte da Khan Academy parece ser a mesma da maioria das marcas
(comerciais, institucionais ou solidarias): aproveitar o alto nimero de utilizadores que

estas redes possuem para comunicarem com os seus publicos.

No préximo capitulo, com base num conjunto de exemplos de novas solugdes Web 2.0,
centrar-nos-emos na andlise dos potenciais caminhos e contributos dos media partici-

pativos na area da satide e da oncologia.

7.6. Os potenciais caminhos da Web 2.0 na satde e na oncologia

Como se constatou neste estudo, a utilizagdo dos media participativos na area da saude
em Portugal tem surgido, essencialmente nas plataformas Web 2.0 populares. No entan-
to, a exploragao destas novas formas de comunicag¢ao e interac¢do on-line tem levado
igualmente ao aparecimento de solugdes originais para universos e objectivos mais es-
pecificos. Comparativamente com as redes sociais generalistas, a vantagem na constru-
¢d0 de uma plataforma original nao esta, somente, no desenho de uma solugao centrada
e adaptada a um problema especifico. A possibilidade de reservar (exclusiva ou parcial-
mente) a plataforma a comunidade alvo e oferecer-lhe garantias de maior privacidade
e seguranca sao argumentos igualmente importantes e frequentemente apresentados.
Importa também referir, que esta opgao pelo desenvolvimento de uma plataforma ori-
ginal é habitualmente compativel com a adop¢ao simultanea de sites populares, como o

Facebook ou o Twitter. Ou seja, é comum assistir-se a uma estratégia de comunicagao
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em rede, onde estes sites populares nao sao vistos como concorrentes, mas sim como

importantes meios de apoio e de difusdo da actividade destes projectos especificos.

No presente capitulo apresenta-se um conjunto de exemplos de referéncia, particular-
mente tGteis na discussdo de novas solugoes participativas que contribuam para a rea-
lidade oncoldgica nacional. O nosso objectivo é, por isso, demonstrar que o potencial
da Web 2.0 ndo se restringe apenas a sites como o Facebook ou o Twitter, e que as
instituigdes oncologicas poderdo investir no desenvolvimento de ferramentas Web 2.0

pensadas especificamente para responder aos seus problemas.

Na apresentacgdo destes exemplos, focar-nos-emos em propostas de apoio a doentes e
restante comunidade que lida com a doenga, e em solugdes que apoiem o desenvolvi-

mento de campanhas de angariagdo de donativos financeiros.

7.6.1. Solugdes de apoio a comunidade oncologica

Um dos projectos Web 2.0 criados recentemente para a realidade oncoldgica foi o site
“I had Cancer”®. Este site ¢ uma rede social de apoio, desenvolvida com o objectivo de
ajudar os individuos a encarar melhor a vida antes, durante e depois de uma experiéncia
oncoldgica. Foi criado em Agosto de 2011 por Mailet Lopez, uma sobrevivente de can-
cro, e pela equipa da Squeaky Wheel Media, uma agéncia digital independente de Nova

Iorque, a que Lopez também pertence.

Na plataforma é possivel criar perfis, circulos de amizade, partilhar testemunhos
e participar em féruns de discussdo. De modo a promover a participagdo no site, os
responsaveis procuram estimular a partilha de histdrias e sentimentos pessoais, como
por exemplo, através da area “Dear Cancer’, onde os utilizadores sao convidados a enviar
uma mensagem publica para o proprio Cancro, como forma de aliviar o que sentem
sobre a sua doenga. Como se pode verificar na figura 38, a pesquisa de utilizadores ¢é
também enfatizada no site, sendo possivel encontrar pessoas por localizagao, género,

idade, tipo de cancro e tratamento. Para facilitar essa pesquisa cada utilizador é também

 Disponivel em http://www.ihadcancer.com.
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identificado por uma das seguintes categorias: Fighters (doentes que no momento lutam
contra a doenga), Survivors (ex-doentes) ou Supporters (amigos, familiares, cuidadores,
ou alguém que conhece certa pessoa que lida com o Cancro) — refira-se também
que este é o tipo de universo comum a que os sites oncoldgicos de apoio solidario sao

dirigidos.

Figura 38: Pagina do site “I Had Cancer” onde é possivel pesquisar utilizadores por localizagio,
género, idade, tipo de cancro e tratamento
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Fonte: I Had Cancer (http://www.ihadcancer.com/location), 2012

Na mesma linha do “I had Cancer” encontramos outras ofertas de redes de apoio a

764 o “Cancer Survivors Network™, da

comunidade oncoldgica, como o “Know Cancer
American Cancer Society, ou o brasileiro “Meu OncoGuia™®, do Instituto Oncoguia.
Mas para além destas plataformas que, em termos gerais, se limitam a partilha e troca de
ideias entre a comunidade, tém vindo igualmente a surgir, nos tltimos anos, propostas
centradas no campo clinico. Basicamente, sdo sites com o objectivo de reunir informa-
¢do clinica sobre os pacientes, de modo a ser partilhada nido so entre eles, mas também
entre profissionais e mercado da satde, e assim ajudar na pesquisa sobre determinadas

doengas e respectivos tratamentos.

¢ Disponivel em http://www.knowcancer.com.

¢ Disponivel em http://csn.cancer.org.

¢ Disponivel em http://www.meuoncoguia.com.br.
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Um dos projectos mais mediaticamente reconhecidos é o PatientsLikeMe® que foi fun-
dado em 2004 por trés engenheiros do MIT: Jeff Cole, Benjamin Heywood e James
Heywood (Heywood, Heywood, & Cole, 2005; TED, 2009). A criagao deste projecto foi
motivada pela doenga de Stephen Heywood, irmao de Benjamin e James, a quem, em
Dezembro de 1998, com 29 anos, foi diagnosticada uma esclerose lateral amiotrofica,
que resulta numa esperanca média de vida de trés anos (Heywood, Heywood, & Cole,
2005; TED, 2009).

Apds o conhecimento do diagnéstico, a familia de Heywood comegou a estudar
solugdes que pudessem ajudar a prolongar e a melhorar a qualidade de vida de Steve.
Foi entdo que surgiu, em 2005, a plataforma de satude PatientsLikeMe (figura 39). Neste
sitio, os doentes podem discutir ideias e partilhar no respectivo perfil a evolugio da
doenga e tratamentos, como também o seu estado a nivel fisico, social e psicolédgico.
Na plataforma, esta informagdo é convertida e apresentada numa série de dados que
possibilitam uma compreensao mais clara e comparativa do desenvolvimento clinico
dos pacientes. A abrangéncia do sitio ndo se limita apenas a doentes de esclerose
lateral amiotrofica, mas também a um conjunto de outras doengas, como o cancro, a
fibromialgia, o VIH, o Parkinson ou a depressao. Em Setembro de 2012, a plataforma

reunia mais de 162.500 pacientes — incluindo 105 portugueses.

O objectivo deste site nao é somente envolver apenas os doentes. Os criadores do pro-
jecto defendem a livre e transparente troca de informagao entre toda a comunidade:

doentes, médicos, farmacéuticas, investigadores e industria.

Importa salientar que os responsaveis assumem claramente que o projecto tem uma
vertente comercial. Igualmente, tém o cuidado de dar garantias sobre a transparéncia
de toda a actividade que desenvolvem. Nesta convergéncia de objectivos sociais,
clinicos e comerciais, defendem a importancia da venda de informagdes dos doentes
(sob anonimato) a empresas do sector da saude, com o objectivo de contribuir para
a melhoria dos seus produtos clinicos. Por isso, os fundadores do “PatientLikeMe”
tém procurado desempenhar um papel cada vez mais activo no contexto da sadde,

procurando potenciar os dados que crescentemente vao sendo reunidos na plataforma,

¢ Disponivel em http://www.patienslikeme.com.
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nomeadamente através da apresentacdo de dados estatisticos sobre a eficacia de
medicamentos e terapias. Neste sentido, esta organizagdo assinou, em 2011, uma parceria
com a BBK Worldwide, com o objectivo de expandir o recrutamento de pacientes para
estudos cientificos (PatientLikeMe, 2011; M. E Reis, 2011).

Figura 39: A plataforma “PatientsLikeMe”
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Fonte: PatiensLikeMe (http://www.patientslikeme.com), 2012

Na linha do “PatientsLikeMe”, temos também o “Inspire” e o “CureTogether”. Este ulti-
mo, presente no endereco www.curetogether.com, foi criado em 2008, por Alexandra
Carmichael e Daniel Reda. Este site retine diverso tipo de doentes, e o utilizador depois
de se registar podera encontrar outros doentes com o mesmo tipo de perfil clinico.
A semelhanga do “PatientLikeMe”, os resultados desta rede ndo pretendem ser uteis
apenas para os pacientes, utilizadores deste site. A base de dados que tem sido reunida
esta a ser usada em varios tipos de pesquisa de universidades prestigiadas, como o
MIT, Stanford e Carnegie Mellon (Carmichael & Reda, 2008).

Relativamente ao Inspire, surgiu em 2005 e é uma plataforma dirigida a doentes, cui-
dadores, familiares, amigos e profissionais de satde. Disponivel em www.inspire.com,
este sitio tem como objectivo disponibilizar um espago fidvel que permita a discussao e

a troca de experiéncias, de forma a ajudar todos os que se relacionam com determinada
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doenga. A plataforma retine mais de 250 mil membros e mais de 80 organizag¢des de do-
entes sobre diferentes doengas (Inspire, 2005). Os principais principios defendidos por
esta organizagdo sao a transparéncia, a seguranga e a confianga. Como tal, esta empresa
privada norte-americana, conta com o apoio de um conjunto prestigiado de organiza-
¢oes de saude sem fins lucrativos, como a Ovarian Cancer National Alliance, o National
Osteoporosis Foundation, a Arthritis Foundation ou a National Organization for Rare
Diseases (Hackworth & Kunz, 2010; Inspire, 2005).

Os membros da plataforma tém o controlo completo sobre as suas informagdes pessoais
e sobre aquilo que pretendem publicar e compartilhar. No “Inspire” é possivel criar todo
o género de grupos de discussdo sobre os mais variados temas, nomeadamente assun-
tos oncoldgicos. Nesse grupos, os utilizadores podem colocar questdes e obter conse-
lhos sobre a gestdo da sua saude. O “Inspire” fornece gratuitamente suporte técnico e
modera todas as comunidades presentes no site. Para além desta rede ser desenhada
especificamente para a problematica da satde e de os seus membros terem o apoio de
profissionais especializados, as garantias de privacidade e de seguranga sdo argumentos

enfatizados por esta organizagdo (Hackworth & Kunz, 2010; Inspire, 2005).

Dentro do contexto da satude, encontramos também solu¢des dedicadas a questdes mais
particulares. Ao contrario dos exemplos anteriores, sdo plataformas que, normalmen-
te, ndo servem para uma utilizacdo tao regular, mas que podem ser pertinentes a um
vasto universo de pessoas em diferentes contextos. Dois exemplos interessantes sao o
“HealthMap.org” e, na area especifica do cancro da mama, o “BreastCancerTrials.org”
O primeiro esta disponivel em www.healthmap.org e foi criado em 2006 por um grupo
de investigadores do Hospital Pediatrico de Boston. Este site fornece uma aplicagao

para telemovel chamada “Surtos perto de mim”™®®

onde é possivel, em tempo real, ter
acesso a um mapa que fornece uma vasta gama de doengas infecto-contagiosas e surtos
que estdo a ocorrer em todo o mundo. O “HealthMap” retine também um conjunto de
diferentes fontes de dados, nomeadamente agregadores de noticias on-line, relatos de
testemunhos ou relatdrios oficiais validados, de modo a fornecer toda a informagao
util que permita compreender a realidade global e actualizada das doengas infecciosas

emergentes e seus efeitos sobre a saide humana e animal.

% Tradugdo do autor: “Outbreaks Near Me”.
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”6%, este disponibiliza uma lista completa dos

Relativamente ao “BreastCancerTrials.org
ensaios clinicos de cancro da mama que estao a ser realizados nos Estados Unidos. Apos
o preenchimento de um questionario, o doente tem a possibilidade de saber todos os

ensaios clinicos, relacionados com o seu perfil, que estdo abertos.

Por fim, importa também referir as redes restritas aos profissionais de saude, onde
encontramos o exemplo portugués “Mybubble”. Este site, criado pelas empresas JRS
Pharmarketing e IMS Health, foi langado em 2011, e foi a primeira rede social portu-
guesa dirigida, unicamente, a médicos nacionais (inscritos na Ordem dos Médicos).
A plataforma oferece um conjunto de funcionalidades e servigos que permitem, de-
signadamente, realizar pesquisas bibliograficas, aceder a contetdos cientificos, criar e
participar em grupos tematicos e foruns, partilhar documentos ou sugerir contetidos
e grupos propria rede (JRS Pharmarketing & IMS Health, 2011). Para além deste site
nacional, encontramos um conjunto de outras solugdes internacionais, como por exem-

plo: o norte-americano “Sermo””*

que redne mais 120 mil médicos (Sermo, 2006); o
alemao “DocCheck™”, que agrega a maior comunidade europeia de profissionais de
saude, somando mais de 860 mil utilizadores registados (DocCheck AG, 1998); ou o
britdnico Doctors.net.uk™, que retine com mais de 190 mil médicos do Reino Unido

(Doctors.net.uk, 2008).

7.6.2. Solugdes de apoio financeiro

No presente estudo, demonstramos que as instituigdes oncoldgicas nacionais encontra-
ram nas redes sociais populares novas formas de promover ac¢des de solidariedade e de
cidadania. Neste campo, tém surgido também plataformas direccionadas para apoiar

este tipo de iniciativas. O “Causes” é dos projectos mais conhecidos devido, sobretudo,

® Disponivel em http://www.breastcancertrials.org.
7 Disponivel em http://www.mybubble.pt.

7I Disponivel em http://www.sermo.com.

72 Disponivel em http://www.doccheck.com.

73 Disponivel em http://www.doctors.net.uk.
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a sua aplicacao popular do Facebook. Através desta aplicagdo ou directamente no site”
da organizagao, é possivel encontrar um conjunto de templates e ferramentas gratuitas
para desenvolver diversos tipos de causas. Os meios disponibilizados no site servem nao
s6 para desenvolver iniciativa para a angaria¢ao de fundos, mas também, por exemplo,
peticoes, recrutamentos, votagdes ou questionarios (Causes, 2007).

No campo da filantropia, temos o “Philanthroper””®

, que consiste na partilha de causas
solidarias de organizagdes sem fins lucrativos. A ideia deste site, criado por Mark
Wilson, é também o de incentivar as pessoas a terem habitos filantropicos. Por essa
razao, adoptaram a estratégia de destacar no site apenas uma campanha por semana e
limitar os donativos até aos 10 dolares didrios. Segundo os responsaveis do site, estas
limitagoes ajudam a que a filantropia seja mais abrangente e equilibrada, dado que os
baixos valores permitem que mais pessoas possam contribuir e nenhuma ¢ privilegiada

com contributos individuais substancialmente mais elevados (Philanthroper, 2010).

Por fim, importa também destacar uma das iniciativas que mais tem crescido nos
ultimos anos: o crowdfunding (ou financiamento colectivo). Este tipo de iniciativa, visa
a angariagdo de fundos para um projecto, por intermédio de uma comunidade que
partilha os mesmos interesses. Uma das plataformas mais conhecidas de crowdfunding
¢ o Indiegogo (Indiegogo, 2007), onde estao disponiveis um conjunto de propostas nas
mais diferentes areas. Os apoiantes podem contribuir a diferentes niveis (previamente
apresentados) sendo recompensados em consondncia com a generosidade tida. Este

tipo de plataformas empreendedoras tem surgido também em Portugal, como sao os

>76 »77

casos dos sites “PPL’7° e “Massivemov””’.

Como procuramos demonstrar no presente capitulo, apesar de as redes sociais popula-
res terem vindo a ser adoptadas com sucesso no contexto oncoldgico, a Web 2.0 pode
ser explorada pelas instituicoes e pelos cidadaos em novas solugdes originais para mis-

soes de apoio social, financeiro ou clinico. Para este tipo de missdes no campo da saude,

74 Disponivel em http://www.causes.com.

75 Disponivel em http://www.philanthroper.com.
76 Disponivel em http://www.ppl.com.pt.

77 Disponivel em http://www.massivemov.com.
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a oferta de plataformas temadticas nacionais é, como vimos, ainda muito baixa e as inter-
nacionais sdo, geralmente, pouco conhecidas ou atractivas para os portugueses, devido
a questdes como a lingua ou a falta de representatividade nacional de utilizadores e
instituicdes associadas. Sobretudo nas solugdes de ambito clinico, é fundamental a rea-
lizagao de trabalho conjunto com as instituigdes e os profissionais de saide. No entanto,
a falta de investimento institucional a que se tem assistido no sistema pericial podera ser

o principal entrave ao desenvolvimento deste género de solugoes.
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8.

Conclusodes

8.1. Consideragdes finais

A presente investigagdo pretendeu averiguar o trabalho de comunicagdo de cidadaos e
instituicdes nacionais oncoldgicas na luta contra o cancro, através dos media participa-
tivos on-line. Para esse fim, come¢amos por verificar uma convergéncia de resultados
com outros estudos da saide, nomeadamente os referentes as praticas quotidianas dos
cidadaos nacionais na gestdao individual da informacao. Nestes estudos, apesar de se
reconhecer que os utentes manifestam uma aten¢ao e vigilancia cada vez maior sobre
os clinicos — devido ao maior acesso a fontes de informa¢ao —, nao se evidencia uma
quebra de confian¢a nestes profissionais e no sistema pericial de saide. Em particular
no campo oncoldgico, as pesquisas que os cidadaos desenvolvem sobre informagao cli-
nica na Internet sao, geralmente, superficiais. E no caso especifico das redes Web 2.0

essa pesquisa revela-se mesmo residual.

Nesta matéria clinica, a informacao partilhada pelas institui¢des ¢é, tal como acontece
nos sites informativos nacionais, bastante generalista e, por isso, pouco relevante para a
grande maioria dos doentes. Nao obstante, importa esclarecer que estes sitios se reve-
lam pouco eficazes para a pesquisa de conteudos, continuando os motores de busca a

ser os mais apropriados e, igualmente, os mais procurados pelos cibernautas. Refira-se
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também que as redes sociais apesar de ndo serem usadas habitualmente como espagos
de pesquisa, ndo deixam de ser novos canais tteis para os cidadaos contactarem, dialo-

garem e esclarecerem duvidas (de forma privada ou publica) com as institui¢des.

Contudo, neste estudo foi também demonstrado que estas plataformas nao tém sido
aproveitadas, por parte do sistema pericial de saide nacional para uma relevante
discussdo com os cidaddos sobre temas clinicos. Este tipo de discussao é realizada,
sobretudo, entre os proprios cidadaos, através da partilha de testemunhos pessoais ou

pela divulgacao de artigos e noticias de ambito clinico-cientifico.

Pelas suas caracteristicas globais, a Internet pode ter um papel cada vez mais relevante
na potenciagdo de uma discussdo mais ampla e plural sobre os cuidados de saude. Uma
discussdo em rede que podera ajudar o doente a ter uma maior e mais informada liber-
dade de escolha. Mas para que esta construgdo aconte¢a com a ajuda dos media partici-
pativos, tera de haver, em primeiro lugar, um trabalho préximo com estas identidades
de saude, que contribuam nao sé para o desenvolvimento de solugdes mais eficazes,

como também para o controlo, legitimacgdo e promogdo dessas mesmas solucgoes.

Como constatamos neste estudo (nomeadamente através do caso da Safira) a discussao
sobre a liberdade de opgdo em satide é um problema interdisciplinar e complexo que
envolve questdes nao s clinicas, mas também legais, éticas, economicas e politicas. Por
isso, o sucesso dos media participativos na oncologia, na potencia¢io de uma maior
autonomia e empowerment esta, inevitavelmente, dependente de todos estes factores.
No entanto, é fundamental que comece a existir uma maior capacidade de resposta do
Sistema Nacional de Saude (com o possivel apoio das associagdes oncoldgicas) a cres-

cente pesquisa de informagao efectuada pelos cidadaos.

A auséncia de respostas on-line, por parte das instituigdes nacionais de saude, leva a que
o risco de consumo de contra-informagao seja cada vez maior. Para reduzir este risco,
¢ importante ndo desvalorizar o papel que podem ter os elementos de charneira. Por
exemplo, a figura do cancer coach, podera ser um importante contributo na melhoria de
relagdo entre os doentes e a Internet. Como nos explicou Maria Joao Cardoso (Cardoso,
2012), o cancer coach é um especialista que tem a fung¢ao de ajudar os doentes a efectuar

pesquisas on-line. Esta figura — que se espera a sua implantagao em Portugal — ajuda
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o doente a realizar uma procura nao s6 mais segura, como também mais personalizada

e eficaz.

No presente trabalho pretendemos demonstrar que devido ao seu capital de crédito, o
Sistema Nacional de Satde e as mais variadas organizagoes de tratamento e de apoio
social, ttm uma importincia nuclear no sucesso da adopgao de propostas Web 2.0 para
a saude. Os resultados apresentados sobre o poder da identidade na oncologia sao re-
veladores da elevada influéncia que as institui¢oes tém na sociedade, sobretudo quando

envolvem questoes do foro clinico.

Na oncologia, verificamos que o sucesso dos media participativos tem estado, sobretu-
do, nas plataformas Web 2.0 mais populares (Facebook, Twitter, YouTube e blogosfera)
e no desenvolvimento de ac¢des de cidadania e solidariedade, tanto por iniciativa de
cidadaos como de instituigoes. Manifestamente, estas redes aproximaram peritos e nao-
-peritos na luta contra o cancro. No entanto, ¢ importante salientar que o universo dos
ndo-peritos nao se limita aos doentes e restante comunidade afectada pela doenga. No
actual estudo, ficou patente, que ele se estende aos cidadaos em geral, que contribuem
tanto de forma mais activa (por exemplo, organizando ou respondendo a acgdes de
solidariedade), como através de manifestagdes solidarias simples (como a colocagdo de
“gostos” em paginas oncoldgicas de fas no Facebook ou através da partilha de contetidos

nas redes sociais).

A primeira grande demonstragao do potencial deste novos meios de comunicagao na
oncologia foi o movimento de cidadaos “Ajudar a Marta”. Esta iniciativa, juntamente
como outras do género com igual objectivo de aumentar o registo nacional de dadores
de medula 6ssea, foram as que mais mobilizaram os cidadaos portugueses numa acgao
colectiva no terreno. Para a comunicagdo de ac¢des de solidariedade e de cidadania
para as massas, o Facebook tem sido, claramente, a rede social eleita pelos cidadaos.
O mesmo tem acontecido no que respeita as institui¢des, onde a grande maioria marca

presenca.
A actividade das institui¢cdes tem sido principalmente marcada pela divulga¢ao de in-

formacao preventiva e noticias e, sobretudo, pela promogdo de campanhas de angaria-

¢do de donativos financeiros. Refira-se também, que o tipo de conteudos publicados
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sao, geralmente, pouco direccionados para a troca e discussao de ideias. Perante os re-
sultados apresentados, é seguro argumentar que o Facebook tem sido explorado, por
parte das institui¢des, para uma comunica¢do mais unidireccional do que bidireccional
e que a grande mais valia desta plataforma para as institui¢des tem estado na oportuni-

dade de agregacao de contributos dos seus milhées de utilizadores.

Objectivamente, os media participativos trouxeram ao universo oncolégico importan-
tes meios para o desenvolvimento de ac¢oes de cidadania e solidariedade. No entanto,
este trabalho mais préximo e cooperante entre cidadaos e instituicdes na luta contra a
doenga mantém-se, essencialmente, nas esferas da prevencéao e da solidariedade. Ape-
sar da sua inegavel relevancia, os exemplos, nomeadamente norte-americanos, tém-nos
mostrado que a Web 2.0 podera ser explorada em territérios mais vastos e, simultane-
amente, mais especificamente direccionados para a comunidade oncolégica. E como
temos procurado salientar, é fundamental para o sucesso dos mesmos que tal trabalho

acontega de forma conjunta com as instituigdes de satde.

8.2. Limitacgoes

A principal limitagao com que nos confrontamos neste trabalho esteve relacionada com
o factor novidade destas plataformas, em particular na sua adopgdo ao universo da
saude. Por essa razao, as referéncias bibliograficas e os estudos nesta area sdo em baixo
nimero. Para responder a esta limitagdo, houve a preocupacéo, ao longo do trabalho,
de interligar os resultados dos estudos de caso que realizamos, com outros estudos da
saide e com as perspectivas de autores de varias areas do conhecimento que se tém

centrado nesta matéria dos media participativos.

Outra limita¢ao foi a dificuldade em seleccionar um conjunto de exemplos nacionais
de movimentos de cidadados para a realizagao de uma andlise comparativa. Estes
movimentos foram aparecendo de forma espontanea e continua, nao sendo possivel
garantir que se tenha tido conhecimento e registado todos os que surgiram durante o
periodo dedicado a esta andlise. Apesar da preocupagdo em acompanhar o maior nimero
de casos possivel, a andlise focou-se nos exemplos mais populares e representativos.

Dentro desta selec¢do, foram também encontradas barreiras, devido ao encerramento
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das paginas de diversos movimentos: falamos em particular das paginas do Facebook
das campanhas “Ajudar a Marta” e “Juntos pela Teresa”. De forma a colmatar este
problema, foram realizadas entrevistas aos responsaveis dos movimentos e solicitadas
informagdes complementares. Esta estratégia acabou por ser fundamental para ajudar a

compreender a génese e desenvolvimento dos respectivos movimentos.

Ainda dentro da recolha de dados, uma das fontes usadas para recolher informagéo
sobre estes movimentos de cidaddos mais populares foi a comunicagédo social. Reconhe-
cendo a partida a eventual fragilidade de parte da informacéao recolhida, houve a preo-
cupagao de a confrontar directamente, através do método de entrevista, com as pessoas
noticiadas (ou representantes das mesmas). O mesmo aconteceu na analise do caso da
Safira, onde a narra¢ao dos factos ocorridos resultou do cruzamento das pesquisas efec-

tuadas nos variados media e das entrevistas realizadas a Gabriel Mateus, pai da Safira.

No que respeita a analise da actividade das institui¢des oncoldgicas fomos também con-
frontados com um conjunto de limitagdes. Das plataformas estudadas, o Facebook foi
a Unica adoptada pela grande maioria das institui¢des, sendo por isso aquela onde foi
possivel desenvolver um trabalho comparativo mais pormenorizado. No entanto, a ade-
sao de cada institui¢ao a este site ocorreu em diferentes periodos o que, inevitavelmente,
em determinadas questdes como a avaliagdo dos niveis de popularidade atingidos por

cada institui¢do, nao foi possivel efectuar uma comparagao tao precisa.

8.3. Propostas de desenvolvimento futuro

Perante os crescentes niveis de popularidade das plataformas Web 2.0 nos mais variados
contextos da sociedade portuguesa — incluindo o da saide —, prevé-se que estes meios
continuem a aumentar a sua relevancia. Por esta razdo, é importante um estudo conti-
nuo sobre o papel destas plataformas na oncologia. Esta investigacdo centrou-se na drea
do Design de Comunicagdo; contudo, para um entendimento mais profundo e sélido
desta realidade, é recomendavel que em estudos futuros haja uma expansao a diferentes
areas do saber. Por exemplo, para um melhor conhecimento da comunidade oncoldgi-
ca, sera util obter, com a contribuigdo das ciéncias sociais, um retrato representativo da

mesma, complementando assim, os dados obtidos nas entrevistas que realizamos no
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Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil. O universo dos profissio-
nais de saude deveria ser igualmente alvo de andlise aprofundada — para a averiguagao
da relagdo que tém com estas redes —, devido ao elevado capital de crédito e influéncia
que tém junto dos cidaddos. Em sintese, um conhecimento interdisciplinar sobre esta
problematica dos media participativos na oncologia, permitird, certamente, um deslin-

dar mais eficiente de propostas uteis e enquadradas com a realidade portuguesa.

A nivel nacional, a utilizagdo de ferramentas Web 2.0 na saude, fora das plataformas
generalistas populares, tem sido praticamente inobservavel. Por esta razao, o estudo de
propostas direccionadas especificamente para a realidade oncolégica é um territdrio
amplo a ser explorado. Uma amplitude que poderad ir desde as questdes da solidarieda-
de e da prevenc¢ao que contribua para solugdes de efectiva sensibiliza¢ao e mobilizagao
social, até as questoes clinicas, que sdo, manifestamente, as mais complexas e sensiveis.
No campo da solidariedade e da preven¢ao, o maior desafio podera estar na criagao de
estratégias que atenuem a dependéncia institucional. Ou seja, tal como observamos no
exemplo da Khan Academy, conseguir encontrar planos e mecanismos que estimulem e
orientem os cidadaos na construgdo pré-activa de um tecido social mais robusto. Rela-
tivamente as questoes de ambito clinico, o investimento tem sido muito baixo, devido,
sobretudo, a falta de meios (para além dos eventuais elevados custos associados). Tendo
em conta a necessaria interdisciplinaridade, em particular, no contributo dos especia-
listas da sadde, a falta de recursos existente, podera ser uma forte condicionante no

desenvolvimento de propostas relevantes.

A oferta de contetdos clinicos aprofundados circunscrevem-se principalmente a lingua
inglesa e a sites norte-americanos, sendo uma das principais referéncias mundiais o
National Cancer Institute — de onde sdo baseados os contetidos clinicos presentes em
diversos sites nacionais como o da Liga Portuguesa Contra o Cancro, o InfoCancro ou
o Portal de Oncologia Portugués (POP). Sendo a oferta de conteudos na lingua portu-
guesa na Internet muito generalista e tendo em conta a crescente procura por parte dos
cidadaos, é recomendéavel uma maior capacidade de resposta das instituicdes nacionais
a este manifesto défice. Essa resposta devera ter em conta a diversidade e especificidade

inerentes a este universo.

E como salientamos ao longo do presente trabalho, recomenda-se que nestes estudos

futuros, sobretudo com um caracter mais pratico, haja um directo envolvimento
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dos actores presentes no Sistema Nacional de Saude e das diversas organizagoes e
associagdes oncologicas de modo a garantir uma consonancia com as necessidades e

particularidades do sistema portugués.
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Conclusions (vErsAO INGLESA)

1. Final considerations

The present research aimed at unraveling communication processes by citizens and na-
tional institutions within participatory media, in their fight against cancer. With that
goal in mind, we began by witnessing a convergence of outcomes with other health
studies, namely the ones pertaining to daily practices of Portuguese citizens in their
individual management of health information. In these studies, and despite acknowl-
edging that patients gradually display a higher degree of attention and scrutinization
over health professionals (due to an increased access to infornation sources), there is no
breach in the trust in these professionals, nor there is one in the health system. Particu-
larly in the oncological field, the online searches for clinical information developed by
citizens are, in general, quite superficial; in the particular case of Web 2.0 networks, that

search is even residual.

In regards to content of a clinical nature, the information shared by institutions is quite
generic (thus reflecting a tendency in national information websites). It is therefore
fairly irrelevant to a majority of patients. Nevertheless, one must point out that these
sites tend to be inefficient in content searches: search engines remain the most adequate

and, indeed, the most used tools. It should also be mentioned that, despite not being
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generally used as search engines, social networks still end up being useful channels for
citizens to get in touch, engage in dialogue, and pose questions to institutions, both in

public and in private.

However, in this study it was also demonstrated that, on the part of the national health
system, these platforms have not been put to full use towards a relevant discussion with
citizens on clinical matters. This type of discussion occurs mostly among citizens them-
selves, through the sharing of personal testimonies or the circulation of clinical and

scientific articles and news.

Due to its global nature, the Internet may have a growing role in the fostering of a wider
and more diverse discussion on health care: a networked discussion that may help the
patient obtain an increased and informed level of freedom of choice. Yet in order for this
to happen through participatory media, a close work relationship with said institutions
must be consolidated. This will ensure the development of more efficient solutions, as

well as their monitoring, legitimization and promotion.

As witnessed in the present study (namely in the case of Safira), the issues pertaining to
freedom of choice in health care are a multi-disciplinary, complex problem: they involve
clinical, legal, ethical, economical and political aspects. Therefore, the success of par-
ticipatory media in oncology towards more autonomy and empowerment is, inevitably,
dependent on all of these factors. It is however essential to consolidate the capacity for
response by the National Health System (with possible support by oncological associa-

tions) to the growing information search processes performed by citizens.

The absence of online answers on the part of national health institutions potentiates the
risk of access to counter-information. In order to lower this risk, it is important not to
undervalue the role of interface elements. As an example, the role of the Cancer Coach
could become a key contribution in the betterment of the relationship between patients
and the Internet. As explained by Maria Jodo Cardoso (Cardoso, 2012), the Cancer
Coach is an expert whose role is to help patients perform online searches. This figure -
whose implementation is yet to occur in Portugal - helps the patient perform searches

that are not just safer, but more efficient and personal as well.
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The present study aims at demonstrating that, due to their credibility, the National
Health System and the various social support and care organizations have a key role in
the success of the adoptions of Web 2.0 proposals in health contexts. The presented out-
comes on the importance of identity within the universe of oncology are symptomatic
of the high influence that institutions have in the social fabric, namely when there are

clinical issues at stake.

Within the framework of oncology, we confirm that the success of participatory me-
dia has mostly resided within the most popular Web 2.0 platforms (Facebook, Twit-
ter, YouTube and the blogosphere), as well as the development of actions of citizenship
and solidarity undertaken by citizens and institutions. These networks have undoubt-
edly gathered experts and non-experts in the fight against cancer. However, it is worth
pointing out that the universe of non-experts is not constrained to patients and people
somehow affected by the illness. The present study has made it clear that it broadens
to include citizens in general: these often contribute actively (organizing or answering
calls for solidarity, for example) and display solidarity (by clicking “Like” in Facebook
pages concerning oncology, or through the sharing of content on social networks, for

example).

The first effective display of the potential of these new communication media occurred
via the citizen-led movement “Ajudar a Marta”. This initiative was one of the most suc-
cessful in mobilizing Portuguese citizens towards concrete action. Other similar actions
have joined and shared the common goal of raising the national register of bone mar-
row donors. As far as mass-communication in regards to solidarity and citizenship ac-
tions, Facebook has undoubtedly been the citizens” social network of choice. The same

has been occurring in regards to institutions, the majority of which maintain a presence.

Online institutional activity has mostly been characterized by the dissemination of pre-
ventative information and news, and most decisively, by the announcement of donation
campaigns. It is worth noting that, in general, published content is not shaped towards
the exchange and discussion of ideas. In face of the research outcomes, it is safe to
posit that Facebook has been used by institutions as a tool mostly dedicated to unidi-
rectional communication: the greatest asset of this platform as far as institutional use
is concerned, has resided in the opportunity to aggregate financial contributions by its

millions of users.
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Participatory media have clearly brought important means for the development of citi-
zenship and solidarity actions. However, this level of close and cooperating work be-
tween citizens and institutions in the fight against the illness remains essentially within
the spheres of prevention and solidarity. Despite the undoubted relevance of these, vari-
ous examples (mostly from the USA) have proven that Web 2.0 could be explored in
much wider terms, while simultaneously developing a specificity towards oncological

communities. It is crucial that this happens in coordination with health institutions.

2. Limitations

The main constraint felt in the present research concerned the novel factor of collabora-
tive platforms, particularly its implementation in the universe of health. For this reason,
bibliographical references and specific studies in this area are relatively few. In order to
respond to this constraint, a link between the outcomes of our case studies with other
health studies and muldi-disciplinary knowledge on participatory media was consoli-

dated.

A second constraint was the difficulty in selecting a wealth of national examples of
citizen movements, in order to perform a comparative analysis. These movements sur-
faced continuously and spontaneously, thus rendering a stable, contained and thorough
framework impossible. Despite an attempt to follow as many cases as possible, our
analysis thus ended up focusing on the most popular and representative cases. Within
this closes selection there were other constraints, namely the closing of various move-
ments’ pages: the Facebook campaigns for “Ajudar a Marta” and “Juntos pela Teresa”
in particular. In order to circumvent this problem, interviews with the managers of
these movements were performed, where additional information was provided. This
approach turned out to be essential in the understanding of the birth and development

of these two movements.

Still within the framework of data collection, a source for information access on these
most popular citizen movements was the media and press. While aware of the possible
lack of substance of the information in this context, we proceeded to cross it directly

with interviews with the protagonists of the news information in question (or their
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representatives). The same occurred in the analysis of the case of Safira, where the nar-
ration of the facts emerged from the crossing of various press sources and interviews
with Gabriel Mateus, Safira’s father.

In regards to the analysis of the activity of oncological institutions, we were also con-
fronted with a series of constraints. Out of the platforms considered, Facebook was
the only one effectively adopted by the majority of the institutions: it was therefore on
Facebook that a more detailed comparative approach was possible. However, the ar-
rival of each institution on Facebook occurred at different times, and this made for an
inevitable statistical impossibility (for example, in evaluating and comparing the levels

of popularity attained by each institution).

3. Proposals for future development

In face of the increasing levels of popularity of Web 2.0 among the most diverse con-
text of the Portuguese social fabric - including health — we anticipate that these media
will keep increasing in relevance. For this reason, a continuous study on the role of
these platforms on oncology is crucial. The present research focused on Communica-
tion Design; however, in order to consolidate a deeper understanding of the universe of
study, it is desirable that future studies include other areas of knowledge. As an example,
for a better understanding of oncological communities, a contribution from the social
sciences will be crucial: these can provide a representative portrait of said communi-
ties, thus complementing the knowledge obtained from the interviews performed at
Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil. The universe of health
professionals should be the object of similar in-depth analysis (in the unraveling of
their relation with online networks), due to the high levels of credibility they maintain
among citizens. In sum, an inter-disciplinary approach to this universe of participatroy
media within oncology will most likely provide a more efficient unraveling of useful and

contextually appropriate proposals.
On a national level, the use of Web 2.0 tools within a health context, but outside gen-

eralist platforms, has been residual. For this reason, the study of proposals specifically

directed towards the reality of oncology is a wide territory that can be explored: a
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thoroughness that may encompass issues of solidarity and prevention, awareness and
mobilization, all the way to clinical information, which is clearly the most complex and
sensitive area. In regards to the field of solidarity and prevention, the greatest challenge
may reside in the creation of strategies that minimize institutional dependency. That
is, just as in the case of the aforementioned Khan Academy, the search for outlines and

mechanisms of a more pro-active and robust social fabric is an imperative.

In regards to clinical issues, online investment has been very low: this can mostly be
attributed to high costs and a scarcity of means. Keeping in mind the necessary inter-
disciplinarity, particularly in regards to the contribution of health experts, the existing
lack of resources may be a decisive conditioning factor in the development of relevant

proposals.

The offer of in-depth clinical content is mostly circumscribed within the English lan-
guage and Northern American websites. One of the main international references is the
National Cancer Institute — the original source for the adaptation of various national
content, such as the one presented by Liga Portuguesa Contra o Cancro, InfoCancro or
Portal de Oncologia Portugués (POP). Given that online content in Portuguese tends to
be quite generic, and with the growing interest on the part of citizens in mind, we ad-
vise the strengthening of a capacity of response on the part of national institutions. This

response must observe the specificity and diversity that are inherent to this universe.

Finally, as outlined throughout the present work, we recommend that in future stud-
ies (mainly those with a practical focus), there be a direct involvement of agents from
the National Health System and the various oncological organizations and associations.

This will ensure a suitableness with the needs and specificities of the Portuguese system.
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