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Resumo

O presente artigo pretende discutir a utilizacdo de plataformas participativas online tipicas do
cenario da web 2.0 junto ao caso especifico da oncologia pediatrica no contexto portugués.
Apresenta a iniciativa de construcdo de um site online informativo sobre oncologia pediatrica,
onde inicialmente optou-se pela adogdo de uma estrutura rigida na gestdo informacional do
conteldo, privilegiando a seguranga e qualidade da informagdo vinculada. Procurando explorar
novas possibilidades do uso do website pelos usuarios, buscamos uma leitura do contexto da
web 2.0 afim de contribuir também para uma percepcao expandida do potencial de seus
recursos junto ao seu universo de usuarios. Finalmente, procedemos com a analise da
eficiéncia dos sistemas descentralizados online na mobilizacdo de acbes de cidadania e
solidariedade através de aplicativos web 2.0, em busca de expandir a reflexdo critica sobre as
implicacGes na utilizagdo de tais recursos junto ao caso especifico da oncologia pediatrica

portuguesa.
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1. Introducao

O presente artigo pretende contribuir para o conhecimento aplicavel aos contextos de media
em rede contemporaneos, relativo especificamente ao problema do cancer pediatrico. E parte
de um processo de investigacdo onde se demonstra a contribuicdo do design em midias
digitais no contexto do cancer pediatrico. No ambito deste percurso de investigacdo, foi
desenvolvida e implementada a plataforma www.oncologiapediatrica.org, que teve como
objetivo primeiro confirmar a hipétese de o design multimidia poder contribuir para a
informacdo, apoio e partilhamento de testemunhos entre familiares, amigos e doentes na luta
contra o cancer pediatrico. Esta plataforma baseia-se num sistema centralizado, ou seja, a
organizacdo, politica e gestdo dos conteldos informativos do site respeitam uma estrutura
hierarquica piramidal. Entretanto, os desenvolvimentos tecnoldgicos condizentes ao
florescimento da web 2.0 e das redes sociais exigem agora um re-equacionamento da
abordagem anteriormente adotada, de forma a atualizar o projeto perante as realidades

encontradas.

Para que melhor se compreenda este estudo, focado nos emergentes sistemas de gestao de
informacdo horizontais e descentralizados, como sdo as redes sociais ou os blogs, é necessario

apresentar uma sintese da primeira fase de investigacdo que precedeu a atual.

Em 2005, no contexto portugués, a informacgao sobre oncologia pediatrica disponivel através
de web sites na Internet que oferecessem seguranca e credibilidade a seus usuarios era
dispersa e insuficiente. Existia uma grande lacuna de sites nacionais dirigidos aos pais ou
publico em geral. Isto levava a que estes facilmente desistissem de usar este meio para
procurar informacgdes. Isso desistimulava o uso da Internet como meio para a obtencdo das
informagbes, por consequencia, os proprios profissionais de salde ndo incentivavam o publico

a este tipo de consulta.

As publicacOes realizadas pelos hospitais, institutos e associagdes eram os principais meios de
informacgdo especializada a que o publico em geral tinha acesso. Mas um conjunto de
problemas foram constatados, como por exemplo, no Hospital de Sao Joao, no Porto, em que a
ultima versao de publicacdao de apoio ou esclarecimento sobre o assunto data de 1993, e
devido a sua desatualizacdo nao era sequer distribuida. Além disso, por conta de fatores
econdmicos como o custo de impressdo, as informacgbes tendiam a ser mais genéricas. O
estudo entdo propunha através do uso da Internet um meio mais econdmico e rapido,
permitindo a publicacdo de uma maior quantidade de informagdo mais especializada e
atualizada (MARTINS, 2007). Assim iniciaram-se as atividades de projeto para a construcdo de

um site portugués de referéncia em oncologia pediatrica na Internet.

O site www.oncologiapediatrica.org 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 e em 2009 para 274,8 visitas/dia.



Uma parte significativa da investigacao foi desenvolvida em trabalho de campo, num contato
direto com instituigbes, profissionais de salde, pesquisadores e familiares de criangas
portadoras de cancer. Este trabalho foi desenvolvido durante o periodo que antecedeu a
construgdo do site cuja importancia e influéncia mostrou-se maior do que inicialmente se
esperava. Tal fato obrigou a um prolongamento significativo deste periodo — cerca de nove

meses.

As dificuldades encontradas durante a realizacao o trabalho de campo tornaram-se relevantes
para o estudo porque acabaram por condicionar o projeto como um todo. Nos referimos, por

exemplo, a:

dificuldade na obtencao de autorizagdes;

- inércia identificada em certos contextos colaborativos;

- dificuldade no desenvolvimento de determinados trabalhos em equipe;
- aparente impossibilidade de obter uma participagdo mais plural no site.

Sublinha-se que estas dificuldades ndo atribuem-se a vontades individuais, mas sim, fruto de

questdes sociais mais profundas

O contato com os profissionais de salde revelou-se sistematicamente dificil, principalmente
com os médicos, em grande parte por falta de disponibilidade. Apesar de tudo, a informacédo
recolhida foi bastante importante para o estudo. E importante destacar a colaboracao da
equipe de enfermeiras, sobretudo na orientacao do trabalho de campo e na definicao da

estrutura do site.

O contato com os pais foi feito na sua maioria durante o periodo de trabalho de campo no
Hospital de Sdo Jodo. Houve o cuidado de uma preparagdo prévia, contando sobretudo com os
conselhos de uma profissional de salde.! A autorizagdo para efetuar entrevistas, bem como a

selecdo dos entrevistados, foi sempre da responsabilidade de um profissional de saude.

Foram varios os motivos que levaram a este contato com os pais:

contatar diretamente com a sua realidade;

conhecer as reais dificuldades e angustias dos pais;

saber o tipo de informacdo que mais procuram e quais os principais meios usados;

apresentar o projeto;

procurar saber de que forma o site poderia vir a ajuda-los.

A maior parte das entrevistas mostrou-se bastante (til ao projeto, e para além da significativa

! Respeitando o acordo assinado com o Hospital de S&o0 Jodo e a respectiva Comissdo de Etica, o contato com os pais
foi sempre orientado e autorizado por um profissional de salude. De todos os que nos orientaram, destacamos a
enfermeira Marina Flores, responsavel pela equipe de enfermeiros da Unidade de Hematologia e Oncologia Pediatrica.
As suas informagdes e conselhos foram fundamentais para o sucesso das entrevistas.



coleta de informacao obtemos grandes incentivos que funcionaram como fatores motivacionais
do trabalho. As entrevistas e coleta de informacgao decorreram sempre com a maior brevidade

possivel.

O trabalho de campo foi, sem duvida, fundamental para a investigacdo. Foi o periodo do
estudo onde mais se contatou, observou, vivenciou, registrou e se discutiu diretamente com os
principais atores e publico-alvo do projeto. Houve um confronto com inesperadas dificuldades
e entraves, que obrigaram a redefinir em diversas ocasides a metodologia de trabalho.
Sublinhamos que todas as regras de ética inicialmente acordadas foram cumpridas,
protegendo todos os envolvidos neste trabalho de campo: doentes, pais e profissionais de
salide. Houve também o cuidado de assegurar que possiveis implicagdes emocionais ndo

colocassem em risco a seriedade necessaria para o normal desenvolvimento da investigacdo.

Depois de recolhidos os dados necessarios, definiu-se e disponibilizou-se para aprovagao a
primeira estrutura de conteldos do site. Apds a aprovagdo dos agentes envolvidos no projeto,

foi dada por concluida a primeira parte do projeto e iniciada a segunda - a construgdo do site.

Desde o inicio, a estrutura de gestdo da informacdo pensada para o site foi a vertical, ou seja,
um sistema piramidal hierdrquico. Tratando-se de uma tematica delicada onde se pretendia
dar garantias de seguranca e veracidade de contelidos aos cibernautas, calculava-se que um
sistema de controle centralizado era o melhor. O consenso sobre esta opgao foi total, por parte
das entidades e individuos que se entrevistou. Contudo, importa referir que em 2006 as
plataformas 2.0, como as redes sociais, baseadas numa légica mais horizontal, ja existiam
mas nao tinham ainda, em Portugal, o protagonismo e a popularidade que se comegou a sentir

em meados de 2008.

Apesar de um dos grandes objetivos ter sido criar um espacgo aglutinador, que contribuisse
para o desenvolvimento de um trabalho em rede entre as varias instituigdes, profissionais de
salde e cidaddos — ou seja, uma relacdo horizontal —, a grande preocupacdo do estudo
centrava-se na seguranga e credibilidade dos conteldos publicados. Permitir que qualquer
cidaddo publicasse livremente um conteldo informativo era um risco que pouco interessava

correr.

No entanto, como foi referido, detectou-se durante trabalho de campo uma grande dificuldade
em reunir conteudos clinicos para o site. Iguais dificuldades foram sentidas nas inUmeras
tentativas de criacdo de uma estrutura humana sdlida e organizada para trabalhar no site,
tanto no interior de cada instituicdo, como na tentativa de desenvolvimento de um trabalho
conjunto, colaborativo e em rede entre as varias instituicGes. Este cenario deixou um clima de
pouco otimismo para o futuro do projeto, prevendo-se uma fraca contribuicdo dos profissionais

de saude.

O sucesso do site residiu sobretudo nos diversos foruns espalhados pelo mesmo. Embora estes

foruns sejam controlados — os conteldos s6 sdo publicados apds aprovagao prévia — sao



espacos abertos que os visitantes usam para escrever mensagens como noticias, testemunhos,
duvidas ou angustias. Esses contelidos, escritos por diversos cidaddos, desencadearam

dindmicas inesperadas no site.

A necessidade de sensibilizacdo a participagdo no projeto foi-se dissipando. As muitas
contribuicGes voluntarias recebidas dos cidaddos levou a que, gradualmente, deixasse de
haver a necessidade de promogao do site. Outro acontecimento importante foi o surgimento e
crescimento espontaneo de uma comunidade atravéns dos foruns pelo site. Varios membros
desta comunidade, devido a sua dinamica e capacidade mobilizadora, desenvolveram lagos
mais proximos com a equipe responsavel pelo projeto, tornando-se voz ativa na gestdo

domesmo.

Como se vera a seguir, estes resultados positivos acabaram por demonstrar que a estratégia
inicial de desenvolver um site com uma estrutura piramidal hierarquica deveria ser repensada
e que as dificuldades encontradas e analisadas durante a investigagao se refletiram na
dinamica do site ao longo destes Ultimos anos. Em outras palavras, podemos afirmar que Estes
resultados e a crescente popularidade e poder das plataformas web 2.0 exigem que haja uma
reflexao sobre o sistema mais eficaz na mobilizacdo de cidaddos e instituicdes em agoes de
cidadania e solidariedade, que contribuam em prol do cidadao que se relaciona direta ou

indiretamente com o cancer pediatrico.

2. O poder dos cidadaos e das redes sociais no ecossistema da

comunicagcao

Dentre os desenvolvimentos tecnoldgicos de destaque no que se refere ao contexto das midias
digitais, nos ultimos tempos, estdo as aplicagdes conhecidas por web 2.0. Este termo de
autoria de Tim O'Reilly, fundador da O'Reilly Media, surgiu em outubro de 2004, numa sessao
de brainstorming no MedialLive Internacional. Desde essa data, popularizou-se como a nova
tendéncia da Internet (O'REILLY, 2005). Meios de comunicacdo interativos como os blogs, os

wikis e as redes sociais, sdo apenas alguns exemplos de referéncia.

Sdo tecnologias que facilitam a ligacdo da sociedade a web, onde todos podem publicar e
construir livremente conteddos informativos, de acordo com o0s seus interesses e
necessidades. A web 2.0 representa um significativo desenvolvimento tecnolédgico que
possibilitou o aparecimento de novos servigos, disponibilizados através de aplicacGes que se
tornam mais interativas, sofisticadas, com ferramentas poderosas e interfaces mais rapidas e
faceis de usar. Estas vantagens vieram enriquecer a experiéncia do usuario e a sua interagao

com o coletivo.

Nesta nova geracdo da World Wide Web, o protagonismo € dirigido para a comunidade, que é
provida de mais poder. Por isso, o sucesso de uma aplicacdo 2.0 estda, essencialmente, na

atividade dessa comunidade:



A web 2.0 é a mudanca 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
sdo usados pelas pessoas, aproveitando a inteligéncia colectiva
(O'REILLY, 2005 apud COUTINHO, 2009).

A partir de meados dos anos 1980, qualquer pessoa com conhecimentos técnicos suficientes
tinha potencialmente capacidade para entrar no desenvolvimento da Internet. Segundo
Castells “destas multiplas contribui¢des surgiu toda uma série de novas aplicagdes nunca antes
planejadas, desde o correio eletronico ao MODEM, passando pelos banners de anuncios e os
chat rooms chegando, finalmente, ao hipertexto” (CASTELLS, 2001, p.46). A participacao

coletiva sempre foi determinante para a rapida evolugdo da Internet..

No entanto, vinte anos depois, com o aparecimento das plataformas sociais, abriu-se uma
nova porta. Os individuos sem habilitacGes informaticas passaram também a ter voz na
conducgdo da tecnologia. A adesado dos cidadaos a este tipo de plataformas seguiu-se a uma
emancipacao destes na Internet - por exemplo, através de redes sociais como o Facebook ou

o Twitter.

Este fendmeno levou Rosental Alves?, conceituado especialista em ciber-jornalismo, a
considerar que “as redes sociais as quais o cidaddo pertence sdo mais importantes que a CNN"
(ALVES, 2009). Estas redes provocaram um grande impacto nos media. Segundo este
investigador, vive-se uma auténtica “revolugdo digital", onde os media perdem o “controle
sobre a informacdo”, contrariamente aos “individuos em rede”, que “ganham poder" (ALVES,
2009).

Para Alves, o que deve ser entendido é a gravidade, a profundidade e a seriedade das
mudangas paradigmaticas que as comunicacles estdo a sofrer em consequéncia da revolugao
digital. Devido aos avangos tecnolodgicos, as pessoas estdo a mudar a maneira de comunicar.
Ele alerta mesmo que os media que nao entenderem este novo mundo da comunicagao, estao
condenados a morrer (ALVES, 2009).

Redes sociais como o Twitter, obedecem, normalmente, a uma estrutura de informacgao
horizontal. Ou seja, ndo existe ninguém no topo, nem na base da piramide, porque ela,
simplesmente, ndo existe®. Assim, rgdos de comunicacdo social e cidaddos aparecem ao
mesmo nivel, sem qualgquer organizagdo ou distingdo hierarquica. Ambos difundem conteldos

informativos com base nas mesmas regras, regalias e limitagOes.

Os media estdo a mudar, tendendo para uma horizontalidade. Isto €, caminha-se para uma
transversalidade democratica em que o acesso a publicacdo de informacado é global, ja ndo

sendo limitado a um grupo qualificado, tal como acontece com os media tradicionais.

2 Rosental Alves é Investigador e Professor de jornalismo on-line na Universidade de Austin, no Texas.

3 Em algumas redes sociais — que parece ndo ser o caso do Twitter — poder-se-a discutir politica de gestdo da

plataforma. Por vezes, os gestores, publicam conteidos e ferramentas, que influenciam e/ou condicionam as
atividades dos utilizadores e, por consequéncia, a dindmica da rede.



O fato de se publicar primeiro na web nao significa que a mensagem perca valor quando vai
para a televisdo, para o radio ou os jornais (ALVES, 2009). Atualmente, assiste-se a uma outra
dindmica. Todos os meios fazem parte deste ecossistema que estd em constante mutagdo, um
modelo de comunicagdao em rede. Um modelo comunicacional que ndo substitui os modelos
anteriores, mas sim os articula, produzindo novos formatos de comunicagdo e também
possibilitando novas formas de facilitacao de empowerment e, consequentemente, de
autonomia comunicativa (CARDOSO; ESPANHA; ARAUJO, 2009).

Esta emergéncia dos sistemas horizontais e da autonomia comunicativa tem-se verificado
também na area da oncologia pediatrica, e com resultados assinalaveis. Importa, por isso,
refletir sobre este sistema e compreender quais poderao ser, neste contexto, as suas

implicagoOes.

3. Do sistema vertical ao sistema horizontal

Como referido anteriormente, o site www.oncologiapediatrica.org foi desenvolvido segundo
uma estrutura vertical em que o poder de gestdo da informacédo vinculada ao site é
centralizado. Desta forma, foi garantido o dominio da politica do site quanto a veracidade da
informacgdo, como sobre a informacéo clinica, reduzindo a probabilidade de publicacdo de

conteudos inapropriados.

Por outro lado julgamos que a busca por seguranga aumenta o risco de tornar o espago da
interagao junto ao site demasiadamente restrito. Levando em conta certas dificuldades na
obtencdo de conteldos informativos e dinamizacao do site, a hipétese de experimentacao de

um sistema mais aberto comegou a ganhar forga

A diferencga entre o sistema vertical e horizontal, incide, essencialmente, no controle da
informacgdo. A dificuldade estd em nivelar esse mesmo controle para se conseguir obter o
melhor dos dois mundos: a liberdade e a seguranca. Um dos grandes desafios do estudo é
perceber como pode ser desenvolvido um espaco livre e seguro, onde o cidad3do construa a sua
rede de apoio. Como mobilizar instituicdes e cidadaos em acdes de cidadania e solidariedade
social? Tendo em conta o trabalho desenvolvido no contexto portugués, acredita-se que a
resposta mais provavel sera mais na direcdo de um sistema de gestdo de informagao

horizontal e descentralizado.

Tal como afirmam Ori Brafman e Rod Beckstrom, importa esclarecer;-que um sistema
descentralizado ndo é o mesmo que uma anarquia. Ha regras e normas, embora ndo sejam
impostas individualmente por ninguém. Em lugar disso, o poder é distribuido por todos
(BRAFMAN; BECKSTROM, 2008, pp. 22-23). Esta ideia do poder distribuido, que estes dois
autores referem no livro “A Estrela-do-Mar e a Aranha”, € um bom ponto de partida para
demonstrar que as organizagbes descentralizadas podem ser, em varios casos, bastante

poderosas.



As Tecnologias de Informacdo e Comunicagdo (TIC) tém sido as principais responsaveis pelo
crescente aumento da producgdo, disseminacao e circulacao de informagao nas sociedades
contemporaneas. Para Castells, estas tecnologias tém transformado as principais atividades
econOmicas, sociais, politicas e culturais de todo o planeta, dando forma aquilo que o autor
chama de “sociedade em rede” (CASTELLS, 2007). O autor acrescenta ainda que o
desenvolvimento da Internet determina o suporte material apropriado para a difusao do
individualismo em rede como forma dominante de sociabilidade (CASTELLS, 2001, p. 161).
Este sistema global de comunicacdes tem mostrado ser, pela sua flexibilidade e poder de
comunicacao, um terreno privilegiado para a construgcao de projetos individuais e coletivos,

com base nos interesses e valores de cada um (CASTELLS, 2001).

Para Cardoso, os usuarios tornaram-se os principais inovadores na sociedade em rede, no
entanto, ele sublinha que os usuarios sdo também muito diferentes uns dos outros e que
inovam em areas especificas, aquelas em que a comunicagao é tida como mais importante
para eles (CARDOSO, 2009).

Isto é também constatavel no dominio da salde, tal como demonstra Rita Espanha:

A saude individual e a sua gestdo cotidiana nunca envolveram tanta
informacdo com atualmente. Grandes quantidades de informacao sobre
salde e medicina sdo disponibilizadas a partir de diversas fontes —
sejam essas fontes profissionais de salde, especialistas de varios tipos,
instituicdes publicas e privadas ou grupos de doentes e/ou consumidores
— através de uma multiplicidade de canais informativos, tanto a partir
dos media, como de base de local ou interpessoal, em interagdao com
médicos e outros profissionais de salude, familiares, amigos, colegas de
trabalho etc. Este fluxo constante de informacgdo incentiva o individuo a
ser responsavel pela sua saude, e dos seus familiares quotidianamente
(KIVITS, 2004). Neste contexto de informacgdo generalizada sobre
salde, a utilizagdo da Internet tem vindo a revelar-se central
(ESPANHA, 2009, p. 2).

Para Espanha, a Internet tem sido uma das principais causadoras do aumento de fluxo de
informacdo generalizada sobre salide e um dos meios a que os individuos mais recorrem. Nos
Estados Unidos, e tendo em conta os dados do WIP (World Internet Project, University of
Southern Califérnia) a procura de informagdo médica na Internet é a sétima atividade mais
comum. Em 2004, 50,6% dos cibernautas americanos afirmaram ter acedido informacdo sobre
salde. Em Portugal, tem-se também assistido a um aumento significativo nas pesquisas sobre
saude na Internet * (ESPANHA, 2009, pp. 2-3).

4. Oncologia pediatrica — estudo de caso

Atualmente no universo oncoldgico portugués, ao contrario do que se verificava em 2005, é

possivel encontrar um conjunto de sites oficiais de referéncia que disponibilizam ao cidadao

4 Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE), recolhidos entre 2003 e 2007, apresentados pela autora.



informacdo credivel, Util e atualizada

O Portal de Oncologia Portugués (POP)>, desenvolvido pela JRS Pharmarketing, e o site Info
Cancro®, pela Roche, s3o dois bons exemplos. Ambos apresentam informacdes bastante
completas e sdo uma importante contribuicdo para o esclarecimento de duvidas relativas a
esta doenca. Porém os sites institucionais sobre cancer sdao geralmente informativos e pouco
abertos a participacdo do cidaddao — normalmente, disponibilizam pouco mais do que

pequenos foruns de opinido, sem grande relevancia —, como acontece nos dois exemplos
referidos. Verifica-se, por isso, uma grande tendéncia para a existéncia de sites de emissado de
informacdo e muito pouca para a partilha e troca de contelddos. Apesar das reconhecidas
potencialidades das plataformas web 2.0 e da sua crescente popularidade, nao tem havido, por
parte das instituicdes dentro da area da saude, um grande investimento nestas ferramentas

participativas e colaborativas.

Assiste-se a uma lacuna de espacos institucionais de utilidade publica relacionados ao cancer,
gue ajudem a aproximar os cidaddos dessas instituicdoes, através de uma maior interagdo. No
entanto, paralelamente, tem vindo a verificar-se um grande crescimento de comunidades
ligadas a oncologia pediatrica na Internet. Elas sdo sobretudo visiveis em plataformas web 2.0
e em redes sociais. Estes sites sao usados para diversas abordagens, que vao desde a simples
partilha de testemunhos, no blog pessoal, até a criagdo de movimentos de solidariedade nas
redes sociais, como no popular Facebook. Campanhas como “Ajude a Aline Coelho”, "Juntos
pela Teresa”, "Ajudar o Afonso” ou "Ajudar a Marta”, sdo apenas alguns desses exemplos e
com resultados bastante surpreendentes e assinalaveis. Estas campanhas que nascem,
sobretudo, com o objetivo de sensibilizar a sociedade para a inscricdo voluntaria no Banco de
Dadores de Medula Ossea, tém sido um fendmeno de mobilizagdo civica e de solidariedade,

através da Internet.

O primeiro grande fen6meno portugués foi a campanha “Ajudar a Marta”. Em janeiro de 2009,
Marta, uma crianga com 4 anos, foi diagnosticada com uma leucemia mioloblastica aguda.
Com todas as possibilidades de tratamento esgotadas, a Unica solugdo passava por conseguir
um doador de medula compativel (RAMOS, 2009). A partir dai, familia e amigos uniram
esforgos e iniciaram uma campanha online para conseguir um doador para esta crianca. As
pessoas discutiram e enviaram novas formas de ajuda, formando uma forte cadeia solidaria,

através de varios meios, nomeadamente, da pagina do movimento no Facebook.

Em maio do mesmo ano, foi encontrado um doador compativel para Marta. Embora ndo se
sabendo se houve uma relagao direta entre o movimento e o aparecimento do doador,
destaca-se a eficacia destas campanhas na mobilizacdo de cidaddos. As campanhas de
solidariedade geradas nas redes sociais tém contribuido em muito para o aumento dos

inscritos no Registo Portugués de Doadores de Medula Ossea..

> Disponivel em http://www.pop.eu.com

¢ Disponivel em http://www.infocancro.com



De forma a potenciar o site www.oncologiapediatrica.org e a testa-lo num sistema horizontal,
em setembro de 2009, foi criada uma pagina do projeto na rede social Facebook. A experiéncia
revelou-se positiva. Nos seus seis meses de funcionamento, confirmou-se a grande dindmica
que este tipo de sistema consegue criar, sobretudo quando se trata de uma rede como o
Facebook, com mais de 350 milhdes de utilizadores em todo mundo’ (RIBEIRO, 2009). As
contribuicGes na pagina sdo feitas livremente pelos muitos visitantes da mesma. Nas imensas
publicacdes efetuadas pelos muitos utilizadores (mais de cinco mil) ndo foi registada nenhuma
insultuosa, provocadora ou desrespeitosa (MARTINS, 2009). O Facebook, para além da sua
grande popularidade, tem sido também uma prova de como estas novas plataformas sociais
descentralizadas podem contribuir para a construcdo de um tecido social de maior
solidariedade e mobilizagdo civica. Importa salientar que estas redes ndo sdo pensadas para

explorar contelidos clinicos especificos, como por exemplo os do cancer.

5. Conclusoes

Os sistemas descentralizados online tém vindo a transformar o mundo da informacgdo e da
comunicagdo, que nunca foi tdo horizontal. Esta transformagdo ndo atinge sé o universo da
comunicagdo.pois as mais variadas esferas da sociedade, como a politica, a economia, a

educagdo ou a saude sao também direta ou indiretamente atingidas.

Como se constatou, a crescente liberdade de acesso a informacado ligada a oncologia e a
interacao global que se consegue na rede, sdo vantagens reconhecidas e bastante exploradas
pelos cidaddos. Isto significa que o individuo tem cada vez mais autonomia e responsabilidade
nas suas decisoes. A inteligéncia e sabedoria coletiva de que nos falam Tim O'Reilly e Rosental
Alves, tem vindo a crescer nas muitas comunidades online, sobretudo, nas redes sociais. Sera
gue se deve continuar a olhar para esta nova manifestacdo com desconfianca, como se fosse
uma realidade paralela e marginal? Certamente que nao. O aumento significativo do Registo
Nacional de Doadores de Medula Ossea é um indicio da importancia destas redes. Estes meios
privilegiados para a mobilizagdo de agdes de cidadania e solidariedade social sdo também

espacos bastante procurados para a obtencgdo, partilha e troca de informacao.

As grandes instituicoes e organizagoes de salude ja nao podem limitar-se a comunicar,
necessitam também aprender a interagir. Dessa forma o Sistema Nacional de Salde e os seus
profissionais estardo melhor preparados para esta nova realidade em que o usuario tende a
estar mais informado. Sabe-se, contudo, que é impossivel as instituicdes acompanharem ao

gigantesco conjunto de informagdes que se desenvolve nas muitas comunidades online e

7 Os dados sdo referentes a Dezembro de 2009 e foram apresentados por Javier Olivan, responsavel pelo servico de
internacionalizagdo do Facebook, numa entrevista concedida ao Jornal Publico, a 16 de Dezembro do mesmo ano.
Segundo este responsavel, em Portugal existem mais de um milhdo de utilizadores ativos nesta rede social, mas como
proprio destaca: "(...) aquilo que é mais impressionante é a velocidade com que o Facebook esté a ganhar utilizadores
em Portugal. Em Setembro contava-se apenas meio milhdo. Ou seja, em trés meses o numero de utilizadores
duplicou. E se compararmos com o inicio deste ano, altura em que existiam apenas cerca de 100 mil perfis, o nimero
de utilizadores portugueses aumentou dez vezes" (Ribeiro, 2009).



darem resposta a todas as solicitagdes.

As potencialidades de uma rede aberta parecem ser evidentes. Relativamente a seguranca, as
duvidas ainda sdo maiores e um dos principais problemas a estudar em investigagdo futura.
Apesar da eficacia do uso destas aplicagdes mais generalistas e populares, como o Facebook, o
YouTube ou o Orkut, em assuntos relacionados com o cancer pediatrico, acredita-se que novos
modelos podem ser estudados com um desenho, ferramentas e servigos devidamente
pensados para essa finalidade. Tais modelos horizontais, desenvolvidos especificamente para o

cancér pediatrico, poderdo ser uma forte contribuicdo para:

- a aglutinacgao, interacao e mobilizagao (online) de diferentes cidadaos e instituicdes que

atualmente se encontram dispersos;

a producdo de conteldo dindmico e plural;

a criacdo de redes auto-sustentaveis e auto-reguladoras;

o desenvolvimento de agbes solidarias mais personalizadas;

consequente otimizagdo dos universos de conhecimento e agdo nesta area.

Acredita-se assim que este modelo, que se pretende validar na area da oncologia pediatrica

portuguesa, podera ser alargado a outros contextos da area do cancer e da saude em geral.
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