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Resumo

Os recentes progressos na saude, na sociedade em geral e na tecnologia, tém conduzido a
novas formas de estar e comunicar. A doenca oncologica continua a ser uma das doengas
mais temidas, pela associagdo a morte e ao sofrimento. A evolu¢do da comunicagao veio
promover a disseminacdo da informagdo sem constrangimentos horarios e/ou
geograficos, facilitando a interagdo e partilha de experiéncias, como a vivéncia da doenca
oncologica.

Ao estudar o processo de construcdo da rede de ajuda mutua ao longo das transi¢des
vivenciadas pela pessoa com doenga oncologica que tem blogue, procurdmos analisar os
efeitos, na pessoa e na sociedade, da rede social construida a partir da ajuda mutua
emergente da relagao estabelecida através do blogue.

As escolhas metodologicas recairam num estudo de natureza qualitativa, com recurso a
Grounded Theory.

Para a resposta pretendida considerou-se os dados da primeira fase do estudo
(identificagdo das pessoas com doenga oncoldgica com blogue, a andlise estrutural da
rede social) e centrou-se a analise no estudo da narrativa dos posts do blogue da pessoa
considerada como mais ativa ou dominante, bem como na realizacdo e analise de
entrevista aos elementos identificados como elementos dominantes ma rede social virtual.
Os efeitos sociais da rede na pessoa passam pela emogao ¢ saudade, o atribuir sentido
positivo a doenga e a rede, a criacdo de lagos de amizade para a vida e no encarar da
doenga e ultrapassar as dificuldades. Os efeitos na sociedade passam por diversas
manifestagdes artisticas, destacando-se o teatro, que levou a que fosse noticia nacional e
internacional, a que fomentassem eventos sociais € a procura ¢ estabelecimento de
parcerias. A rede fisica e a sua coesdo, com o objetivo de ajuda mutua, ¢ uma realidade

atual ap6s mais de dez anos da cria¢do do primeiro blogue da rede em estudo.

Palavras-chave: Doenca Oncologica, Blogue, Ajuda Mutua, Rede, Sociedade
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Abstract

Recent developments in health, in society and in technology have led to new ways of
being and communicating. Oncological disease remains one of the most feared diseases,
by association with death and suffering. The evolution of communication promoted the
dissemination of information without time and/or geographical constraints, facilitating
the interaction and sharing experiences, such as the experience of oncological disease.

In studying the process of building the mutual help network thought the transitions
experienced by the person with cancer who has a blog, we intend to analyze the effects,
in person and in society, of the social network built from the mutual help emerging from
the relationship established through the blog.

The methodological choices fell into a qualitative study using the Grounded Theory.

For the intended answer, data from the first phases of the study (identification of the
people with cancer disease with a blog, structural analysis of the social network) were
considered and the analysis was based on the study of the narrative of the blog posts of
the person considered as more active or dominant, as well as in the performance and
analysis of interview to the elements identified as dominant elements in the virtual social
network.

The social effects of the social network in the person go through the emotion and nostalgia
(saudade), to assign a positive sense to the disease and to network, to create bonds of
friendship for the life and to face the disease and overcome the difficulties. The effects
on society go through various artistic manifestations, highlighting the theater, which led
to national and international news, which fostered social events and the search and
establishments of partnerships. The physical network and its cohesion, with the objective
of mutual help, is a reality after more than ten years of the creation of the first blog of the

network under study.

Key-words: Oncological Disease, Blog, Mutual Help, Network, Society
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1. Contextualizacio do Estudo
Cada vez parece ser mais evidente a emergéncia de uma sociedade assente na revolucao
desencadeada pelas tecnologias de informagao, cuja comunicagao circula através de redes
(Castells, 2011). A grande rede (Internet) reforcou a comunicagdo, consentindo-a em rede
em configuragdes distintas (Mittildi & Maéntymaiki, 2004). A Internet reproduz um
instrumento de gestdo do conhecimento influente para a area da saude, envolvendo a
sociedade civil em geral (Pestana, 2010) e o conhecimento capacita as pessoas que o
desenvolvem, as que o usam ¢ as que dele beneficiam (Meleis et al., 2000, 2010).
O essencial da conversagdo em rede ¢ a reconstrucdo de praticas quotidianas, que €
ampliada, no impacto da mediacdo e traz novos estimulos para a compreensao da sua
influéncia nos atores sociais (Recuero, 2012). As comunidades de satude online tém ganho
popularidade, facilitam a conexdo entre um grande nimero de pessoas com situagdes de
saude semelhantes e o acesso a diversidade de informacdo sobre saude (Yan & Tan,
2017).
O desenvolvimento de um sentimento psicologico de comunidade, ideologia de grupo,
oportunidade de catarse e critica mutua, papéis-modelo, estratégias de resolugdo para as
questdes diarias e uma ampliag¢do das redes sociais sao proporcionados pelos Grupos de
Ajuda Mutua (GAM’s) (Levine & Perkins, 1987). Os efeitos positivos proporcionados
pelos grupos de suporte em oncologia centram-se nos distirbios do humor como a
ansiedade e a depressao, bem como na qualidade de vida, na condigdo marital e adaptagao
a doenga (Mikkelsen et al., 2008). Estimava-se a existéncia de mais de 400 000 grupos
de ajuda mutua online de pessoas com doenga oncoldgica, com mais de 2065 membros
(Im et al., 2005).
O blogue retrata a configuragdo de interagao social online (Watson, 2012); pode originar
comunidades virtuais estruturadas sobre circulos de individuos que interagem (Recuero,
2004b), revolucionando a comunicacao e as relagdes, facultando a interagdo e a partilha
de experiéncias, como na doenga oncologica. (Watson, 2012). A emergéncia de pequenas
redes na blogosfera funciona como um cunho caracteristico de um grupo tematico
(Canavilhas, 2006) - ao caso, a doenga oncologica em que os blogues sdo usados para
debater questdes sobre a saude, partilhar historias pessoais, conectarem-se com amigos e
redes de suporte (Watson, 2012). A pessoa ¢ uma rede dentro da rede social, sendo
inerente a reconstrucdo do conhecimento em Enfermagem o estudo de padrdes e

estruturas que envolvem redes (Van Sell & Kalofissudis, 2010).
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Sao diversos os beneficios no uso dos blogues na investigagdo cientifica social,
concedendo oportunidades maiores que a investigacdo qualitativa didria offline analoga
(Hookway, 2008). Alias, ¢ tao relevante manter a presenga profissional online como as
interacdes face a face (Watson, 2012).

A investigacdo na Internet permite visibilizar situagdes que nao existem nos contextos
tradicionais de investigacdo. As suas vantagens em relacdo ao recrutamento, a observagao
do comportamento social, ao acesso a dados arquivados, automa¢do e controlo
experimental, centram-se na economia e no acesso (Zancheta et al., 2016). A utilidade do
estudo centra-se em explorar o uso da Internet na ajuda das pessoas com doenca
oncologica a darem sentido a sua doenca (Ziebland et al., 2004).

A criacdo do blogue poderd ter originado um processo de constru¢do de ajuda mutua
desconhecida pela comunidade cientifica, emergindo a nossa pergunta de investigacao:
Qual o processo de construgdo da rede de ajuda mutua ao longo das transi¢oes
vivenciadas pela pessoa com doenga oncologica que tem blogue?. De modo a focalizar a
investigacdo, e indo ao encontro do mencionado por Strauss & Corbin (2008), foram
definidas questdes mais especificas e refinadas, entre as quais a tratamos neste artigo:
Qual a consequéncia, na pessoa e na sociedade, da rede social construida a partir da
ajuda mutua emergente da relagdo estabelecida através do blogue?. Neste sentido, o
presente artigo tem como objetivo: Analisar os efeitos, na pessoa e na sociedade, da rede
social construida a partir da ajuda mutua emergente da relagdo estabelecida através do
blogue.

Apos esta contextualizacao, abordamos a metodologia, em seguida apresentamos as fases
do estudo. Posteriormente sao abordados os pontos As pessoas com doen¢a oncologica,
A Andlise Estrutural da Rede, Trajetoria no Blogue, Do Blogue aos Participantes, Efeitos
da Rede Social na Pessoa e Efeitos da Rede Social na Sociedade. Por fim tecemos

algumas conclusdes.

2. Metodologia
A resposta a questdo do estudo assenta na investigagao qualitativa, cujos dados foram
recolhidos em fun¢do do contacto com as pessoas, nos seus contextos naturais (Bogdan
& Biklen, 2013; Miles, Huberman & Saldana, 2014). A maioria do contacto foi virtual ¢
ocorreu nos blogues. Entre as diferentes abordagens qualitativas, considerdmos a
Grounded Theory a mais adequada para dar resposta a questao de partida, por ser usada

para estudar acdo e interacgdo e os seus significados (Nolas, 2011).
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Os dados recolhidos nas narrativas dos posts, integram o corpus latente de conteudos
(Pina, Neri de Sousa & Ledo, 2013), pois usaram-se dados pré-existentes na Internet, com
um potencial latente para a investigacdo (Neri de Sousa, 2010; Pina, Neri de Sousa &
Ledo, 2013), sob a forma de textos, elaborados de forma natural, sem que os mesmos
tivessem sido produzidos com proposito investigativo (Pina, Neri de Sousa & Ledo,
2013). Recorremos também a entrevista semi-estruturada, que procurou cumprir as
finalidades de controlo e de verificagdo, e assim validar os dados obtidos nas fases
anteriores e aprofundar o conhecimento em relacdo aos factos ja conhecidos.

Consideraram-se as questdes ¢ticas e juridicas da investigacdo onl/ine mencionadas por
Damasio & Nunes (2016). Seguimos o defendido por Bakardjieva e Feenberg (2001) e
Bruckman (2002), a obtengdo do consentimento informado assinado. Importa também
considerar lei de direitos autorais (Walther, 2002). Em Portugal ndo h4a nenhuma
autoridade que reja os blogues, nem legislacdo especifica relativa aos seus direitos
autorais. Estes estdo abrangidos pelo Cdodigo do Direito de Autor e Direitos Conexos,
salvo indicag¢do particular, que possa por exemplo indicar um licenciamento Creative

Commons.

2.1. Fases do Estudo

O desenho de investigacao ¢ um plano logico organizado e usado pelo investigador para
obter respostas as questdes de investigacdo. Em investigagdo qualitativa pode ser
estabelecido um plano, que ¢ flexivel e evolui a medida que se familiarizam com o
ambiente e com os dados, pois ¢ o proprio estudo que estrutura a investigacao (Bogdan
& Biklen, 2013). O design do estudo foi evoluindo, fruto da comparacio constante dos
dados, possivel de sistematizar em quatro fases (Figura 1)

Tratando-se de um estudo baseado na Grounded Theory, o presente artigo tem em
consideragdo os dados obtidos nas duas primeiras fases mas centra-se nos resultados

obtidos a partir das fases 1l e IV.
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Figura 1 —Fases do estudo

+ Identificacdo das Pessoas com Doenga Oncoldgica com blogue

N
+ Analise Estrutural da Rede Social Virtual (que pretende identificar as pessoas mais ativas na rede e identificar as pessoas

que dominam a rede)
J

+ Estudo da Narrativa dos posts do blogue da pessoa identificada como mais ativa ou dominante na rede (a selecionar de

acordo com os dados obtidos na fase anterior)
J

+ Realizago e andlise de Entrevista aos elementos identificados como elementos dominantes na rede social virtual (pretende-)
se identificar a Rede Social Fisica e explorar aspetos pouco desenvolvidos nas fases anteriores), que tenham também sido
identificados na Rede Social Fisica (a selecionar de acordo com os dados obtidos nas fases anteriores)

J/

3. As Pessoas com Doenc¢a Oncoldgica

Os critérios de amostragem foram ser pessoa com doenga oncoldgica que possui um
blogue. A sua identificacdo encontra-se detalhada em Damasio, Nunes & Sobral (2014).
A selecdo da amostra foi realizada de acordo com o método de amostragem ndo
probabilistica, intencional, em bola de neve (snowballing) (Trochim, 2006), a partir do
blogue da pesquisa anterior (Damasio, 2009), identificaram-se os blogues com os quais
este tinha ligacdes. Foi realizada codificacdo de cada blogue identificado e construido um
contador, em que integramos cada um dos doze blogues encontrados, tendo sido calculada
a média de frequéncia de cada um. Voltou-se a repetir o procedimento até ao nivel VI,
que foi quando se obteve um valor médio de frequéncia que nao fosse significativo para
a fase seguinte.

A amostra ficou constituida por trinta e dois blogues de pessoas com doenga oncoldgica,
sendo trinta individuais (93,7%) e dois de grupo (6,25%). Vinte e sete (90%) dos blogues
individuais sdo de pessoas do género feminino e trés sao de pessoas do género masculino
(10%). Entre os blogues de grupo, o 28, especifica que tem sete participantes do género
feminino, sendo que uma ¢ também autora de um blogue individual. O outro blogue de
grupo (32) representa um grupo de teatro, integrado por varios autores de blogues
individuais que incorporam a rede (5, 13, 16, 21, 22, 30), juntamente com familiares seus.
Considerou-se o blogue 29 individual, pois apesar de ter uma segunda pessoa a contribuir
para o mesmo, esta surge de forma ténue e numa fase adiantada da doenca, pela bloguista
deixar de ter condi¢ao de saude que lhe permita atualizar o blogue (Damaésio, Nunes &
Sobral, 2014).

Vinte e nove dos bloguers referem ter como pais Portugal, um refere Brasil e outro
Angola. Apenas o blogue 28 nao tem especificada a sua localizacdo, por ser de grupo e

ter varios autores. Entre os 29 blogues com localizagdo em Portugal, 27 especificam a
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localidade, tenso sido realizada a sua distribuicdo de acordo com as matrizes de
delimitagdo geografica da Nomenclatura de Unidades para Fins Estatisticos (NUTS),
Nivel II, com a seguinte distribui¢do: trés blogues no Norte (12, 27, 29); sete blogues no
Centro (1, 2, 13, 15, 18, 21, 32); dois blogues no Alentejo (5, 20); catorze blogues em
Lisboa (3, 4, 6, 8, 9, 10, 11, 14, 16, 17, 22, 26, 30, 31); um blogue no Algarve (24). A
cidade do bloguer de Angola (25) ¢ Luanda e do Brasil (7) € o Rio de Janeiro (Damasio,
Nunes & Sobral, 2014).

3. A Analise Estrutural da Rede
A analise estrutural da rede identificou as pessoas mais ativas na rede e as pessoas
dominantes na rede, o que esta detalhada em Damadsio, Nunes e Sobral (2014). Apresenta-

se o grafo resultante do conjunto de relagdes estabelecidas na Figura 2.

Figura 2 —Grafo resultante da relagdo entre atores
Fonte: Damasio, Nunes e Sobral (2014: 166)

Foram selecionados os conceitos de densidade, reciprocidade, medidas de centralidade de

Freeman (outdegree ¢ indegree), coeficiente de variagao e egoredes, cujas medidas vao
ao encontro do objeto de andlise.

As conclusodes da analise de Damasio, Nunes & Sobral (2014) apontaram para uma rede
com boa intensidade (0,438), ou seja a informagao difunde-se com facilidade e os atores
tém niveis de capital social elevados (Hanneman & Riddle, 2005). Foram considerados
blogues com egoredes maiores, maior numero de ligagdes in e out-degree e maior
proximidade dos outros blogues quando a analise ¢ focada nos cligues, bem como os
autores dos blogues que tiveram participacao no grupo de teatro (blogue 32), a utilidade
em relagdo a Hierarquical Clustering of Overlap Matrix e cliques, ter sido pioneiro no
inicio dos posts (blogue 16), ter as densidades mais elevadas na rede. Os blogues
selecionados para a fase seguinte foram os blogues 3, 5, 7, 8, 10, 13, 15, 16, 18, 19, 20,
21, 22, 24, 28, 31 ¢ 32, (17 blogues entre os 32 da rede).
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4. Trajetoria no Blogue
Comegamos a recolha do contetido dos blogues pela pessoa mais ativa e dominante na
rede — o blogue 3. Estava prevista a analise de mais do que um blogue. Contudo, a
dimensao e riqueza dos dados encontrados, levaram-nos a decidir que o fenémeno ficaria
explicado com a anélise do blogue 3. Tal facto vem também confirmar a sua dominancia,
encontrada na analise estrutural da rede. Os dados foram colhidos, fraturados e analisados
e, com base nessa analise, foi decidido o proximo passo (Fernandez, 2015). A geracdo de
conceitos decorreu do processo de codificacdao, que tem inerente a aplicagdo do método
comparativo. A categorizacao incluiu o processo de agrupamento de conceitos num nivel

mais elevado e abstrato (Rodrigues et al, 2004).

5. Do Blogue aos Participantes

Dado que a colheita de dados e analise ocorrem simultaneamente, o investigador esta apto
a identificar lacunas nos dados e fontes de dados para preencher essas lacunas (Milliken
& Schereiber, 2001). Ao longo da trajetéria no blogue 3 verificamos a necessidade de
clarificar e completar a informacao para que se conseguisse dar resposta a algumas
subquestdes do estudo. Trata-se da componente offline a complementar a colheita de
dados online (Haigh & Jones, 2005). Assim, realizou-se uma entrevista com uma das
participantes no estudo.

A selecdo da entrevistada decorre dos dados das fases anteriores. Esta participante foi a
autora do blogue 16, cuja andlise de rede estrutural j4 havia verificado ter valores médios
no numero de ligacdes in e out-degree, pelo que esta entre os blogues cuja comunicagao
¢ realizada de forma facilitada e tem um médio potencial de influéncia na rede. Integra
também o grupo A emergente da Hierachical Clustering of Overlap Matrix (HCOM)
(formado mais precocemente) e cliques, € o grupo de teatro Rosa Esperanga. Acresce
ainda a sua mencao frequente ao longo dos posts do blogue 3, além da designagdo que
carinhosamente foi apelidada pelos elementos da rede: Gosma Mor. Procuramos saber
junto da autora do blogue 3, através de entrevista informal, qual o significado de tal
expressao e porqué a sua existéncia, tendo sido clarificado: ndo sei como comegou, mas
¢ como se fosse a dona do gang. Gosma de gosmenta, se existe a palavra... . Cruzando
tal afirmacdo com os resultados da analise de redes sociais e com a data de registo da
bloguer, bem como do seu primeiro post, a autora do blogue 16 surge como a pioneira de

toda a rede, em 2006.
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6. Efeitos da Rede Social na Pessoa

Da analise dos posts do blogue 3 emergiu que os efeitos na pessoa incluem emociona-se
e tem saudades; dar sentido positivo a doenga e a rede, revé-se na experiéncia dos outros
bloguers. No que diz respeito ao emociona-se e tem saudades, ¢ expressa emog¢ao em
situagdes em que a pessoa se revé nas experiéncias de outros bloguers, dois conceitos

emergentes e que se cruzam na sua interpretagao.

Hoje foi uma tarde muito especial em Rio Maior. Ainda ndo tenho palavras para contar a emog¢do
que se viveu ali, tenho que digerir tudo muito bem! (...)como sempre emocionei-me assim como
grande parte do publico porque ouvia-se bem.

18 e 19/4/2009

A emocao expressa reporta-se & emogao ao assistir a peca de teatro. Assistimos a pega e
constatdmos que ¢ encenada a vivéncia da doenca na primeira pessoa, com a apresentacao
das diversas transi¢coes de doenca: o momento do diagnostico (Meleis et al., 2000;
Carvalho, 2011; Schulman-Green et al., 2012), o inicio da quimioterapia (Schulman-
Green et al, 2012), a cirurgia (Meleis et al., 2000; Carvalho, 2011; Schulman-Green et al,
2012) e sua recuperagao (Carvalho, 2011) e o fim dos tratamentos e o receio de recidiva
(Hébert & Fillion, 2017); e as transi¢cdes situacionais: os internamentos e altas
hospitalares(Weiss et al, 2010) e até o final de vida (Larkin, De Caterlé¢ e Schotsmans,
2010).

A participagdo numa rede social digital, como a que encontramos, permite uma melhor
gestdo da emocdo (Zancheta et al., 2016). Esta ligagdo na comunidade virtual, com
pessoas que pensam e sentem de forma semelhante, permite a clarificacdo destas
emocoes, bem como a libertacdo de sentimentos/emocdes intensas, criando a
oportunidade de verem as reagdes das outras pessoas (McKenzie, 2008), através dos
comentarios. A vivéncia do mesmo problema do outro refere-se ao rapport, em que a
pessoa se sintoniza com o outro. A coesao leva a saudade do contacto com os elementos
da rede, mesmo que estes nao passem de cibercontactos.

Os efeitos na pessoa da rede social construida a partir da ajuda mutua emergente da
relagdo estabelecida através do blogue passam também por dar sentido positivo a doenga

e a rede.

continuo a pensar que tudo na Vida tem um sentido e sendo elas boas ou menos boas servem para
alguma coisa, neste momento da minha vida serviu para as(os) conhecer!!!!

28/9/2008

Sempre leio seus blogs e encontro for¢as (..) meu coragdo disparou quando vi que
respondeu,renovou minhas for¢as e alegria. (...) porque hoje estd sendo um dia maaaraavilhoso pra
mim,por voce ter me escrito,L.

19/9/2010
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O sentimento de pertenca a comunidade ¢ de tal forma que, apesar do estigma de ter uma
doenga oncologica (Faulkner & Maguire, 1994), esta passa a ser vista como positiva, pois
de outra forma ndo haveria a oportunidade de integrar a comunidade online de pessoas
com doenga oncolédgica (Keim-Malpass & Steeves, 2012). O segundo post ilustra a
publicagdo de uma troca de comentarios que figura a importancia do blogue como ajuda,
a importancia do retorno e da interatividade entre bloguista e leitor. E clara a existéncia
de trocas e o estabelecimento de lagos sociais (Recuero 2004b), o que caracteriza a
comunidade virtual. Emerge o apoio mutuo e a criagdo de empatia, inerente as
comunidades virtuais de doentes (Demiris, 2006). Os comentarios assumem importancia
relevante no relacionamento (Recuero, 2004b) entre duas pessoas que nao se conhecem.
Os efeitos da rede social na pessoa sdo descritos pela entrevistada, autora do blogue 16,
como benéficos em termos imediatos na forma de encarar as diferentes fases do processo
de doenga, de onde emergiu o novo conceito no encarar a doenga e ultrapassar as
dificuldades. Os lacos estabelecidos ultrapassam as expetativas, que vao muito além da

doenga, levando a emergéncia do novo conceito criagdo de lagos de amizade para a vida.

Bom, teve beneficios imediatos na forma de encarar e de viver todos os passos e sobressaltos ao
longo da doenca. (...). depois, ultrapassou e extravasou e muito a questdo da doenca. Diria que hoje
ndo tem nada a ver com isso, tendo tudo a ver com isso, ndo é? Mas hoje, existem lacos de amizade
que se criaram nesta altura e que (...) permanecem hoje sem que tenham rigorosamente nada a ver
com a doenga. (...) ndo andamos por ai a criar amizades com esta dimensdo. (...) Portanto, houve
um alargamento do nosso leque de rela¢des sociais e de amizade que foi assim explosivo.. (...).

A entreajuda entre pares com situagdes semelhantes, caracteristico das comunidades
virtuais de doentes (Demiris, 2006), ¢ mais uma vez evidente no discurso da entrevistada.
Reforga-se a criacdo de lacos fortes, ao contrario do defendido por Castells (2011) de que
a rede na internet ¢ adequada ao desenvolvimento de multiplos lagos fracos, uteis como
forma de fornecer informagao. No entanto, as comunidades virtuais aparentam ser mais
fortes do que ¢ acreditado pelos observadores. Tal podera ser explicado pelo facto destas
ligagdes presenciais e os lacos verdadeiramente estabelecidos ndo estarem visiveis nos
dados online disponiveis para analise, o que reforgou a importancia da entrevista.

Ainda sobre o conceito Encarar a doenga e ultrapassar as dificuldades, foi referida a
importancia de estar na rede de blogues para a partilha e troca de opinides e experiéncias
nas diferentes fases da doenga que permitem a tomada de decisdo. Acresce a resolugao de

problemas, de questdes que surgem no dia a dia e fora das instituigdes hospitalares.

Portanto, ha o protocolo e mais o protocolo... e o doente ndo tem nada para dizer sobre isto, ndo é?
Mas tem as duvidas todas, ndo é? E as vezes até tem opinioes, mas tém opinioes que ndo sdo opinioes
com um fundamento técnico, com uma capacidade de retorquir perante aquilo que lhe esta a ser
dito/imposto... e portanto, sendo houver esta rede que pode ser uma rede de opinioes parvas so...
sem qualquer fundamento e sem qualquer critério, mas mesmo assim da-lhe algum suporte (...) Eu
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houve uma série de perguntas que (...) ndo tive resposta e acabei por encontrar a resposta nesta
rede, no partilhar de experiéncias. E passou a ser a informag¢do que eu punha a cabe¢a quando
passava (...)

Hé evidéncia de influéncia social sobre a adesdo ao tratamento, em que o seu consenso ¢
associado positivamente a percec¢do da sua eficacia. As pessoas socialmente mais ligadas
tém menos probabilidade de serem influenciadas pelo consenso do medicamento (Yan &
Tan, 2017). A influéncia da pessoa sobre os outros pode ser grande, mas a autonomia da
rede em que ela age ¢ mais forte (Marteleto, 2001), pois os consumidores estdo aptos a

participar no processo de decisao e a ser envolvidos no mesmo (Demiris, 2016).
7. Efeitos da Rede Social na Sociedade

Os efeitos na sociedade da rede social construida a partir da ajuda mutua emergente da
relacdo estabelecida através do blogue integram os conceitos: diversas manifestagoes
artisticas, Sdo noticia, Desenvolvem Produtos, Promovem/Participam em Eventos
Sociais, e Procuram/Fazem Parcerias. Em relagdo as diversas manifestagoes artisticas,
estas englobam os conceitos: Canto, dan¢a, malabarismo; exposi¢do de fotografias;
fazem teatro e Fazem-se videos. O teatro emerge também da relagdo estabelecida através
dos blogues e foi num dos encontros fisicos, que bloguistas e um filho de uma destas
mulheres com cancro da mama, pensam no projeto de fazer teatro sobre o cancro da

mama.

Pega de Teatro Rosa, Esperanga...Estreia dia 4 de Abril no Cine Teatro de Rio Maior No Cine
Teatro de Rio Maior esta a ser ensaiada uma pe¢a que se chama "Rosa,Esperanca...” dirigida
por o Encenador RG , as Actrizes sdo Mulheres com uma coisa em comum tiveram Cancro de
Mama todas elas jd operadas e com os tratamentos terminados. (...)E uma peca forte,emotiva,
serve para desmistificar o Cancro mas também ndo o desvalorizar tal como diz o RG (...) A
estreia vai ser dia 4 de Abril no mesmo Cine-teatro.

21/1/2009

O grupo que integra o teatro e a rede estudada (blogues 5, 13, 16, 21 e 22) tem localizagcdes
distintas, com alguma distancia fisica, como Santarém, Caldas da Rainha, Lisboa, Ovar e
Almada. Esta distancia ndo impediu a unido nem a concretizagao de um projeto que, como
veremos, teve grande impacto na sociedade. A apresentacao desta pega nao ficou por Rio
Maior, estando em cena durante trés anos (9/4/2009 — 14/4/2012), com trés temporadas,
com digressao por Rio Maior, Fundao, Beja, Faro, Torres Vedras, Seixal, Benedita,
Estarreja, Caldas da Rainha, Leiria, Benavente, Guimaraes, Viana do Castelo, Santiago
do Cacém, Ovar e Alcobaga. Os bilhetes para a estreia esgotaram em menos de 24 horas.
Foi a partir da dinamica criada no teatro e deste grupo, com o seu lider R.G., que nasceram

outras iniciativas com exibigdes publicas. Estas ocorriam em dias especiais, como o Dia
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Mundial do Teatro ou no Santo Antdnio, em que se vestiram de noivas e alegraram as
ruas.

Em diferentes pontos da cidade, vamos poder assistir e participar em varios manifestagoes artisticas
(...)Ontem dia 27 de Margo foi o Dia Mundial do Teatro e o R.G., conhecido por nés como "O Sr
Comandante", Encenador do Grupo de Teatro "Quemndotemcdo" de Rio Maior, decidiu
surpreender-nos uma vez mais com inumeras performances :) desde danga de Sevilhanas, Palhago
Magico, a Banda do Bombeiros de Rio Maior, Yoga do Riso, Violino tocado pelo Francisco filho da
Cristina J; Poesia , Teatro nas Ruinas Romanas de Rio Maior, Acordedo, Mimica com o Rui, Gaita
de foles, um excerto do Rosa Esperanca, Grupo Coral Rosa, Esperan¢a, Um grupo de Rock, Fado
com Teatro a mistura, Transformismo e Danc¢a do vardo

5,25e28/3/2010

Estdo todos convidados a participar no grande acontecimento: Noivas de St°. Antonio no Rio. Basta
aparecer de branco com um véu e um ramo de flores na mdo e juntarem-se ao animado grupo. (...).
12 de Junho, 10.00h no Cinema Casimiros para um dia animado e cheio de surpresas! as 13.00h
sera servido o copo d'agua para noivas e convidados! Durante a tarde karaoke e muita animacdo -
Noivas quantas mais melhor(...)

27/5/2010

Estas manifestacdes artisticas aliam o humor ao teatro, ligados a sensibilizacdo para a
doenca. O humor integra a realidade virtual e reine um grande niimero de bloguistas
(Rodrigues, 2004). Ao passar para a realidade fisica ¢ ainda mais evidente a sua presenca.
Temos o humor e o relacionamento interpessoal como fatores promotores da esperanga
(Pinto, 2011). Temos também a realidade da doenca oncoldgica representada com o seu
cariz sério e de sensibilizacdo nas apresentacdes do teatro, temos nas atividades de rua o
aliar com a representagao da realidade sob um aspeto comico (Jos¢, 2008). Com a
intervencao de um orientador teatral, trabalha-se a voz, o corpo/movimento, o improviso,
a dramatizagdo e a cria¢do de textos inéditos, ou seja, teatro-terapia (Azevedo, 2015).

As exposicdes de fotografias surgem depois do teatro. O seu objetivo seria captar
imagens/momentos que chamassem a atengao para a importancia da prevengao e para as
diferentes fases de luta do cancro da mama. Estas fotografias sdo veiculos de difusores de
uma mensagem de forca e esperanga (R. G., 2009a). As fotografias estiveram expostas
em Rio Maior, no Loures Shopping, no Hospital de Santa Maria, nas comemoragdes do
75° Aniversario do Hospital do Visconde de Salreu, em Estarreja, em Mira Sintra, onde

o Projeto Mulheres e o Cancro da Mama — Rosa Esperanga foi apresentado a sociedade.



Figura 3 - Cartaz de divulgacio do As produgdes fotograficas contribuiram também para o

Teatro Rosa Esperanga apos
produgdo fotografica
Disponivel em: mulheres que integram este elenco, desta vez com a
http://equemnaotemcao.blogspot.

novo cartaz Rosa Esperanga, com as sete magnificas

parceria com um prestigiado fotografo do Jornal

UEM NAOQ TEM CAO poe . .
& Expresso — Anténio Pedro Ferreira (Figura 3). A

o ranca’ documentar fotograficamente as aventuras do grupo, entra
‘et o marido da bloguista 16, que fotografava os momentos e
: que depois acabou por integrar o elenco Rosa Esperanca
como ator.

E também exibido um trabalho dos DDiarte sobre este

projeto. Os DDiarte sdo dois artistas madeirenses, com

talento para a pintura e desenho, que se dedicaram a

fotografia digital, tendo produzido obras premiadas a nivel
internacional. Foi criada uma fotografia que chama a aten¢do para a realidade do cancro
da mama. Integram a imagem 34 figurantes, num total de 57 personagens, figurantes ¢ as
sete mulheres que vestem o papel das protagonistas (Figura 4). Esta imagem suscitou
grande interesse pela comunicacdo social, devido ao seu simbolismo e carater solidario

(Germano, 2012).

Figura 4 — Nascente — uma obra dos DDiarte
Disponivel em: http://equemnaotemcao.blogspot.pt/

Um outro projeto com exposicao de fotografias foi o 100 mulheres 100 cancro. Este
projeto nao ficou por Rio Maior, local onde se iniciou e onde se localiza o a Companhia
de Teatro Quem Ndo tem Cdo, mas depois de apelos feitos, divulgado pelas redes sociais
e blogues, foi dinamizado pelas bloguistas onde estas residiam.

Para divulgar estas manifestacdes artisticas, foram também realizados videos, publicados

no canal Youtube e difundidos pelos diversos blogues.
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Uma outra forma de fazer chegar a mensagem Rosa  Figura 5 —Perfume e Vinho Rosa Esperanca
Esperangca foi o desenvolvimento de produtos, Disponivel em:

como um perfume e uma marca de vinho (Figura 5).
O Vinho Rosa Esperanga resulta de uma parceria
com a Casa Ermelinda Freitas, sendo que este vinho
seria o simbolo de coragem e de vitoria sobre um
inimigo invisivel e poderoso, usado para o brinde a

vida! O rotulo teve também o trabalho do designer

Pall Myhre (Germano, 2010). Como se constata,

estas acdes so foram possiveis gragas as parcerias, que se procuraram, desenvolveram e
estabeleceram, com a participagdo de figuras publicas.

Depois do apelo a patrocinadores e apoios para o desenvolvimento do projeto, surgiu a
parceria com o Jardim Buddha Eden, com a Alianca Vinhos de Portugal, na pessoa do
Senhor Comendador José¢ Berardo, em que a venda do vinho Vista TR Tinto 2008 no
Pingo Doce reverteu para o Movimento Rosa Esperanga. Destaque-se entre os eventos, o
Jantar de Gala nas Caves Alianga, que contou com a presen¢a de um membro do Governo
(Germano, 2011). A participagdo de figuras publicas incluiu a participagdo de Simone de
Oliveira, que também teve cancro da mama, e o apoio da atriz Maria Jodo Abreu no vinho
solidario. A madrinha do projeto Rosa Esperanca ¢ a atriz Adelaide Joao (Germano,
2009c). Acresce ainda o facto das 7 Magnificas terem sido vestidas pelos conhecidos
estilistas: Augustus, Cristina Lopes, Fatima Lopes, Jodo Rolo, Luis Buchinho, Nuno
Gama e Rafael Freitas (Germano, 2009b).

Entre as pessoas envolvidas nos blogues, dos blogues 10 e 16, surgiu um projeto de
voluntariado, designado por Movimento Partilha, uma valéncia do Projeto Luz —

Associagdo de Apoio a Doentes Oncologicos.

Movimento Partilha’, uma valéncia do Projecto Luz — Associa¢do Portuguesa de Apoio a
Doentes Oncologicos Pacientes partilham experiéncias. (...) Sob o lema "juntos acreditamos
porque sozinho é mais dificil”, este movimento pretende ser uma "plataforma de encontro”
entre uma pessoa em remissdo — que estd com a doenca controlada (padrinho) — e outra que
esteja a viver a doenca (afilhado). (...) Ajuda gratuita, sem imposigoes horarias ou barreiras
geogrdficas sdo as vantagens deste movimento. (...)

5/12/2010

A ligagao entre estas duas bloguistas teve inicio com a relagao virtual através dos blogues,

que evoluiu para encontros face-a-face (Giddens, 2007). A procura de um grupo de
autoajuda ¢ uma forma construtiva de investir na doenca (Wise & Rendall, 2002) e vem
colmatar a possivel dificuldade das pessoas ou familiares de se sentirem desconfortaveis

em manter uma conversa, o que dificulta o ultrapassar de barreiras psicologicas (Faulkner
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& Maguire, 1994). Esta ajuda ¢ através de uma plataforma, sem imposicoes de horarias
ou barreiras geogrdficas, o que nos remete para a criacdo de uma comunidade virtual de
doentes, que procura a resolu¢do de problemas comuns, partilha de informacdes,
expressao de sentimentos, apoio mutuo e criacdo de empatia (Demiris, 2006).

O movimento Rosa Esperanga criou também o seu proprio blogue. O projeto foi
divulgado pelos diferentes meios de comunicagdo, onde se incluiram jornais, radios e
televisoes locais, nacionais e internacionais, bem como sites informativos. Destacamos:
Revista Caras Decoracgao, Jornal O Ribatejo, DN da Madeira, Jornal Metro México e
Russia (Figura 6), Porto Canal, Revista Caras, Jornal Sol, Gazeta das Caldas, TvMais,
Portal da Oncologia Portugués, Revista Telenovelas, da RTP1 os programas S6 Visto,
Praca da Alegria, Grande Entrevista, Telejornal; Jornal de Noticias, O Publico, Expresso,
Visao, Maxima, Radio Renascenca, Radio SIM, Correio da Manha, Jornal O Mirante,
Dom Fuas FM, Lusa, Jornal Agoriano Oriental, Didrio Digital, Tribuna Medicapress,
Jornal Ionline, Radio Cister de Alcobaca, programa Contacto (Sic), Radio Clube, Jornal
de Negdcios.

Figura 6 — Pdaginas do Jornal Metro México e Russia (Moscovo e Sdo Petersburgo)

Crece con
_Paquete
Mi Negocio
an tu negoecio,

‘.1“ = b» D+ g
‘j T BbIKMBLIKE PACCKa3any Ha
cuieHe o Bopsbe 33 XusHb

O ultimo conceito emergente nos efeitos na sociedade da rede social construida a partir
da ajuda mutua emergente da relagdo estabelecida através do blogue ¢€
Promovem/Participam em Eventos Sociais. Este subdivide-se em participam em corridas

e promovem-se encontros além dos blogues.

Projecto Luz vai correr! Mais uma vez, langamos uma campanha de “exposi¢do” do
Projecto Luz junto dos meios de comunicagdo social, com vista a dar a conhecer a nossa
actividade, os nossos objectivos e a nossa missdo. Assim, vamos participar na corrida

"Marginal a noite" no proximo dia 18 de Junho(...)
30/5/2011

Vamos a Fatima O Projecto "Rosa Esperanca” Vamos a Fatima O Projecto "Rosa
Esperanga” (...)estdao todos convidados(...) a comparecer no dia 21 de Junho em Fatima para
0 nosso primeiro encontro! (...) Seria bom se toda a gente viesse vestido com uma pega de
roupa rosa... Vamos todos passar um dia maravilhoso em convivio, e rodeados de tanta

beleza natural!
21 e 23/5/2009
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Esta participa¢do em eventos pretende divulgar a atividade do projeto de voluntariado das
bloguistas 10 e 16. Os encontros além dos bloguers  referem-
-se aos Encontros Rosa Esperanca que, além do convivio e da boa disposicao, pretendem
vestir uma peca de rosa, mais um modo de alertar para o cancro da mama. Denote-se o
local escolhido para o ponto de encontro, em Fatima, aliando-se também a religido e a fé.
A articulagdo com a comunidade, além da comunidade virtual, ¢ facilitadora das
transi¢des (Meleis et al., 2010) das pessoas com doenga oncoldgica. Esta estrutura social
coletivamente criada permitiu a entreajuda entre pares (Demiris, 2006). Emerge um grupo
de ajuda mutua, que vai além dos grupos de ajuda tradicionais (Levine & Perkins, 1987).
Esta ajuda tem caracteristicas do rapport, pois permite que a pessoa seja encontrada no
seu modelo de mundo (Mello, 2017). Esta intervencdo comunitdria transporta a

esperanga, tdo importante na vivéncia da doenga oncoldgica (Querido, 2005).

Conclusoes

Tragamos como objetivo deste artigo analisar os efeitos, na pessoa e na sociedade, da
rede social construida a partir da ajuda mutua emergente da rela¢do estabelecida
através do blogue. Constatdmos que os efeitos da rede social na pessoa com doenca
oncoldgica, expressos nos posts do blogue dominante da rede, incluem a emocgao, o ter
saudades, dar sentido positivo a doenca e a rede, rever-se na experiéncia de outros
bloguers. Na entrevista realizada emergiu o conceito de encarar a doenga e ultrapassar
as dificuldades. A expetativa foi ultrapassada em relagdo a lagos estabelecidos, que vao
muito além da doenga, levando ao conceito cria¢do de lagos de amizade para a vida.

Mais explicitdmos que os efeitos na sociedade da rede social, construida a partir da ajuda
mutua emergente da relacdo estabelecida através do blogue, integram os conceitos:
diversas  manifestacées  artisticas, Sdo  noticia,  Desenvolvem  Produtos,
Promovem/Participam em Eventos Sociais, € Procuram/Fazem Parcerias. Destacamos a
Peca de Teatro Rosa Esperanga, o mote para os restantes conceitos emergentes. Os efeitos
na sociedade passarem, através de parcerias, pela criagdo de um perfume, de um vinho,
por serem noticia em diversos meios de comunicagdo nacionais e estrangeiros, pela
participagdo em eventos sociais e desenvolvimento de projetos de voluntariado. Decerto
que a investigagcdo noutras situagdes de doenga poderd ser de explorar, considerando o

desenvolvimento digital da sociedade.
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