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ABSTRACT | Introduction:

We have witnessed the emergence of new
Sorms of collective action over the last
decade; it is the consequence of the boost
communication technologies have given

10 collective mobilizations. Objective:
Presenting the action-research project
“MORE PARTICIPATION, THE
BETTER THE HEALTH “ (MPms),
which is a social movement focused on the
bealthcare field. This movement demonstrates
how the use of internet by this technology
has turned it into a paradigmatic case

of virtual health activism. Methods:
Analysis on how the preferential nse of
Internet and social networks — Facebook, in
particular - and online contact can change
participation reality in the Portugnese
healtheare field based on characterizing

the MPms project and on its participatory
and network dynamics. Results: The
aim of MPms since the very beginning was
to implement a strong virtual presence by
consolidating the social basis to support

its goals and by outspreading ideas and
initiatives, and by strategically lannching
debates and questions to its target andience.
This virtual activism has contributed to

the awareness of the public importance of
citizens’ participation in decision-making
about healtheare issunes and to reinforce
their regular involvement in healthcare
discussions in order to accomplish future
transformative participation in healthcare
systemss. Conclusion: Ner-activism is

a fundamental leverage for mobilization,
collective action and public awareness in the

bealthcare field.
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O Facebook faz bem a saude?
0 caso “MAIS PARTICIPACAO
melhor saude” em Portugal

RESUMO | ultima década, assistimos ao

recrudescimento de novas formas de acido coletiva, como consequéncia do forte

Introdugdo: Ao longo da
impulso que as tecnologias de comunicagdo vieram dar as mobiliza¢oes coletivas.
Objetivo: Apresentar o projeto de investigagio-agio “MAIS PARTICIPACAO
melhor saude” (MPms) — um movimento social na area da saude — e demonstrar
de que forma a utilizacdo que este fez da internet o tornou um caso paradigmatico
de ativismo virtual em saide. Métodos: Partindo da caracterizacdo do projeto
MPms e da sua dindmica participativa e em rede, analisa-se de que forma o recurso
preferencial a internet e as redes sociais — em particular, o Facebook - ¢ ao contato
online, funcionou como elemento transformador da realidade da participacdo
na area da saide em Portugal. Resultados: O MPms procurou, desde o inicio,
alimentar uma forte presenca virtual, consolidando uma base social de apoio em
torno dos seus objetivos, divulgando ideias e iniciativas e lancando estrategicamente
debates e questdes ao seu publico-alvo. Esse ativismo virtual veio contribuir de
forma indelével para, por um lado, a sensibilizagio para a importincia publica
dos cidaddos participarem na decisdo em saude e, por outro, para o reforco do
envolvimento regular dos cidaddos nas discussdes em satide, procurando uma
capacitacdo que lhes permita uma futura participagio em satde verdadeiramente
transformadora. Conclusdo: Os resultados mostram que o net-ativismo constitui
uma alavanca fundamental para a mobilizagdo, acdo coletiva e sensibilizacio

publica, na area da saude.

Palavras-chave | Participagao Puablica; Saude; Internet; Rede Social; Portugal.
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INTRODUGAO |

Ao longo da ultima década, transformagdes significativas
ocorreram no paradigma da a¢io coletiva e nas dinamicas de
ativismo social. A escala mundial, tém-se sucedido exemplos
de mobilizagdes coletivas fortemente impulsionadas pelo
recurso a tecnologias de comunicagdo, incentivando,
assim, o recrudescimento de novas formas de ac¢io
coletiva. Portugal nao ficou alheio a essas transformacoes,
sendo hoje evidente a emergéncia de novas formas de
mobilizagdo, de novos atores e de novos reportérios de
acido que pautam a relacdo entre Estado, Sociedade Civil e

participacio politica, em particular, na drea da saide.

Ap6s a Segunda Guerra Mundial, os sistemas publicos de
saude afirmaram-se como um dos principais pilares do
Modelo Social Europeu. Em Portugal, ap6s a consolidacdo
da democracia, o Servico Nacional de Saidde (SNS) foi
consagrado na Lei n.° 56/79, de 15 de setembro, a qual
instituiu uma rede de institui¢des e servicos prestadores
de cuidados globais de saude a toda a populacio, a
financiar através de impostos, garantindo assim que o
Estado salvaguarda o direito a protecdao da saide. O SNS
¢ ainda hoje reconhecido como um dos maiores éxitos da
democracia. O direito a sadde, porém, implica ainda outros
direitos — como o da dignidade e o da integridade da vida
humana — o que torna esse dominio das politicas puiblicas
uma 4rea de particular relevancia. Nesse contexto, nao sé6
se tem vindo a registar uma maior abertura por parte do
Estado a iniciativas que privilegiam a participacio publica
em decisdes sobtre saude, como se torna incontornavel o
crescente dinamismo organizativo da sociedade civil, que,
de forma cada vez mais inovadora, vem reivindicando por

mais e melhor participacio.

Este trabalho analisa uma dinamica de ativismo na area
da sadde em Portugal, designadamente a que emergiu do
projeto de investigagio-agio “MAIS PARTICIPACAO
melhor saude” (MPms), no ambito do qual se privilegiou
uma estratégia de ativismo virtual com vista a incrementar a
participagdo regular dos cidadios e/ou seus representantes
na definicio de politicas publicas de saude e na
organizagdo do SNS. Nesse ambito, o recurso ao método
de investigagao-acao permitiu: i) definir o problema base a
tratar; ii) coproduzir conhecimentos relevantes sobre esse
problema; iii) desencadear a¢oes especificas orientadas para
esse problema e iv) interpretar/avaliar os resultados dessas
acoes com vista 2 promo¢do de uma situagdo mais justa,

sustentavel e satisfatéria para todos os atores implicados'

Desta forma, a investigagio® realizada ao abrigo do MPms
propos-se promover a mudanga e a transformacio da
realidade da participacdo na area da satide em Portugal.

Neste trabalho identificam-se e avaliam-se criticamente as
estratégias de ativismo virtual adotadas pelo projeto MPms,
conferindo-se especial destaque a analise da sua pagina de
Facebook (a rede social mais utilizada em Portugal, ja que
98% dos internautas Portugueses utilizadores de redes
tém um petfil ctiado no Facebook)?, enquanto plataforma
de ativismo, e seus impactos. Além disso, avalia-se o
MPms enquanto movimento social na area da saude em
Portugal. Parte-se de uma caracterizacio do projeto MPms
e respetivas formas de acdo coletiva, analisa-se a sua
estratégia de ativismo, em particular o recurso a internet
e ao Facebook, e discutem-se as suas implicagbes no

contexto do ativismo em sadde em Portugal.

RELATO DO CASO|

“MAIS PARTICIPACAO melhor satde” (MPms) é um
projeto que resultou da iniciativa conjunta de 13 associacGes
de pessoas com doenga (comportamentos aditivos e
dependéncias, diabetes, doengas cérebro-cardiovasculares,
doengas oncoldgicas, doencas raras, doencas respiratorias,
doencgas reumiticas, infecio VIH/SIDA e satude mental)
e uma associac¢do de consumidores, as quais constituiram
o Grupo de Trabalho do MPms (GT-MPms), ao qual se
juntaram dois elementos de um Centro de Investigagio em
Ciéncias Sociais e Humanas a quem competia a supervisio

cientifica do projeto..

Tendo como objetivo promover e alargar a participagdo dos
cidadaos, a titulo individual ou organizados coletivamente
(em associac¢oes de pessoas com doenca, utentes de saude
ou consumidores), no ambito dos processos de tomada
de decisio em saude, o MPms optou por concentrar a
sua acdo a dois niveis: politico e institucional. O objetivo
prioritairio da ac¢io do MPms visou a abertura dos
processos de decisdo sobre politica de satde e sobre a
gestio do SNS, em Portugal, a participacio cidada. E
nesse cenario que o MPms se tem vindo a consolidar
como um coletivo social, tal como definido por Brown
et al.’ ¢ Filipe et al.?, empenhado na luta pela promoc¢io
e institucionalizacdo do direito de participacdo na sadde
em Portugal. Para o efeito, o MPms assume duas linhas

de atuagio: i) a mobilizagdo das pessoas com doenca,
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respetivas associacdes ¢ outras organizagdes de defesa
do direito e do acesso a saude, para a participacio; e
i) a conscientizagdo de outros atores da saude para a

importancia da participacdo na tomada de decisao.

Desde o lancamento do MPms, em julho de 2015,
realizaram-se as seguintes atividades no 4ambito das
prioridades identificadas anteriormente: i) aplicagio de
um inquérito por questionario visando a caracterizacio
das visoes, atitudes e experiéncias das pessoas com ou
sem doengca, e seus representantes, face a participagiao na
decisido politica em saide; ii) elaboracio da Carta para a
Participagdo Puablica em Saude, iii) realizacdo do Férum
“MAIS PARTICIPACAO melhor satide” e organizagio de
uma exposi¢ao alusiva a Carta para a Participacio Puablica
em Saude; iv) promocao de uma peticdo publica solicitando
a discussio da Carta para a Participacio Publica pela
Assembleia da Republica Portuguesa; v) desenvolvimento
e implementagio de um programa de capacitagio ¢
empoderamento das associagdes de pessoas com doenga,
com o objetivo de facilitar a sua tomada de decisio em
nivel politico e institucional (programa Capacitar+) e v)
participacio em reunibes cientificas, conferéncias sobre
saude e outras iniciativas da sociedade civil, com o intuito
de divulgar o MPms e conscientizar os varios publicos para

a importancia da participacdo publica em satde.

A excecio das reuniGes presenciais do GT-MPms (duas
por ano), a restante comunicacdo e interacio, quer entre
os membros do GT-MPms, quer com representantes
de outras associagoes e demais atores da saude, foi
realizada mediante recurso as tecnologias de informagao e
comunicacao online: correio eletrdnico, redes sociais, sitio

de internet e videochamadas.

O inquérito por questionario foi respondido por 78
organizagbes da 4drea da saude — maioritariamente
associagoes de pessoas com doenga (63,2%) — e 618
cidaddos. A divulgacao desse inquérito foi feita por correio
eletrénico, através das redes sociais e por correio postal, e
a recolha de dados, em papel e online, atingiu uma taxa de
resposta de 87,2% por parte das organizagoes e 91,7% por
parte dos cidadaos.

A Carta para a Participagao Publica em Satde (Cf. www.
participacaosaude.com/carta-participacao-publica-em-
saude), uma das ferramentas de ativismo desenhada pelo
MPms, depois de desenvolvida a versdo inicial pelo GT-
MPms, foi sujeita a divulgacdo e recolha de contributos
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junto de mais de 200 organizacoes na area da sadde em
Portugal e de individualidades ligadas a saude e/ou a
participacio publica, apenas com recurso ao correio
eletrénico e a sua divulgagdo através da internet e redes
sociais. Todo o processo de subscricio da Carta assentou
no recurso as mesmas tecnologias, tendo resultado num
elevado numero de signatarios: mais de 100 organizacoes
— maioritariamente associagbes de pessoas com doencga
— ¢ 33 personalidades com reconhecido mérito nas areas
da satde e da participagdo puiblica (atuais e ex-deputados,
ex-ministros da saude, profissionais de saude, professores

universitarios e investigadores e ativistas na area da saude).

Também a divulgacdo e a comunicagio do Foérum
“MAIS PARTICIPACAO melhor satde”, assim como a
mobilizacao dos diversos atores da saude nesse ambito,
foram feitas através de correio eletrénico e das redes
sociais, designadamente por meio da criacdo de um evento
no Facebook que alcancou 14 mil utilizadores, teve 1100

>

visualizacGes e 269 respostas “Vou” e “Com interesse”.
O formulirio de inscri¢do disponibilizado na internet
foi utilizado por 91,6% (n=175) das pessoas inscritas no
Foérum. Toda a informacao sobre o Forum foi colocada na
internet, incluindo as apresentacoes e as conclusdes dessa
iniciativa (Cf. www.gatportugal.org/eventos/forum-mais-

participacao-melhor-saude_27).

A peticdo promovida pelo MPms, que surge nesse contexto
como um elemento fundamental, com potencial impacto
no curso das acoes futuras do projeto, foi criada através de
um servico gratuito de peti¢des online (www.peticaopublica.
com), tendo recolhido, até fevereiro de 2018, 3490
assinaturas, representando 86,2% do total de assinaturas
recolhidas (n=4049; as restantes foram recolhidas em
papel). Apoés a recolha de assinaturas, procedeu-se a
entrega da Peticio na Assembleia da Republica, 6rgio
deliberativo em Portugal. Desta forma, ¢ relembrando a
parca existéncia de espacos convencionais para efetivar a
participacdo em saude em Portugal, a peti¢do afirmou-se
como uma ferramenta essencial no ambito dos objetivos
do projeto, concretizando uma das func¢ées identificadas
por Duarte’, designadamente o pedido que foi dirigido
aos poderes publicos para implementar a efetivagio do
direito de participagdo publica na definicdo de politicas
publicas de saide em Portugal. Essa acdo concreta,
embora considerada pela literatura como uma forma
de participagdio ndo convencional, pelo nimero de
assinaturas que mobilizou e a articulacdo que estabeleceu

com a Carta da Participagdo Publica, demonstrou nio sé

Rev. Bras. Pesq. Saide, Vitoria, 21(2): 123-133, abr-jun, 2019 | 125



O Facebook faz bem a saude? | Criséstomo ef al.

a sua legitimidade enquanto ferramenta de participagio®’,
como demonstrou elevado potencial de influéncia no
ambito da agenda politica nacional. Importa salientar que,
em Portugal, uma peticdo subscrita por um minimo de
1000 cidadios ¢, obrigatoriamente, publicada no Diario
da Assembleia da Republica e, quando subscrita por
mais de 4000 cidaddos, esta ¢ apreciada em Plenario da
Assembleia. Tendo sido reunidas as 4000 necessatias ao
seu agendamento, essa peticao podera vir a desencadear
um processo verdadeiramente transformador da realidade
da sadde e da participagdo publica em Portugal.

Entre as redes sociais utilizadas, o Facebook assumiu
preponderancia na estratégia de comunicagdo adotada
do projeto, ndo sé por ser utilizado pela quase totalidade
dos internautas portugueses utilizadores de redes sociais
(98,0%)*, mas também por ter vérias funcionalidades
disponiveis e faceis de utilizar. Além disso, a maioria das
associagdes portuguesas de pessoas com doenga tem
pagina nessa rede social.

O MPms tem ainda uma pagina na internet (Www.
participacaosaude.com), criada em 2017, como plataforma

de suporte ao projeto e divulgacio das suas varias iniciativas.
Figura 1 - Evolugao de “Curtidas” da pdgina MPms no Facebook
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O numero de “Curtidas” da Pigina MPms (@
patticipacaosaude), criada em 19 de outubro de 2016,
cresceu, em média, a um ritmo de 27 novos “Curtidas” por
meés, entre novembro de 2015 e setembro de 2016, més
que antecedeu o Férum “MAIS PARTICIPACAO melhor
saude” (realizado em 18-out-2016). Entre setembro e
novembro de 2016, o nimero de “Curtidas” cresceu 67,0%,
tendo mantido, desde entdo, uma taxa de novas “Curtidas”
superior a registada antes da realizacio do Férum, num
total, atualmente, de 2339 Curtidas (Figura 1).

O crescimento do numero de Curtidas sido
acompanhado também por uma melhoria continuada do
desempenho da pagina no Facebook (Tabela 1), onde sio:
i) publicados conteudos proprios, tendo por base a Carta
para a Participacdo Pdblica em Satude, as 10 prioridades
para promover a participagao publica em saude, a peticdo e
a participagdao em reunides cientificas e conferéncias sobre
saude; e ii) publicados e partilhados contetados relacionadas
com a participacido publica em saude e outros com potencial
interesse para as pessoas com doenga e as suas associagoes.
Para os resultados obtidos em termos de desempenho da
pagina no Facebook, muito contribuiu o Férum realizado e,
posteriormente, outras iniciativas do MPms e a participagio
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em reunides cientificas e conferéncias sobre saude, com as
publicacbes com fotografias e videos a suscitarem maior
envolvimento, muito em linha com a ideia da internet ao
setvico da capacitagao para a satude'”. Comparativamente
com outras paginas de associa¢oes que integram o GT-
MPms (Tabela 2), e apesar do nimero de Curtidas
inferior, a pagina do MPms teve, na semana em analise,
um desempenho semelhante em termos de envolvimento,
medido pela interacio com a pagina (reagSes, comentarios
e partilhas).

A maioria das pessoas que curtem a pagina (“fas”) sio de
Portugal, seguido do Brasil (3%), Reino Unido (0,9%) e
Franca (0,6%). No total de fis, 2/3 sio mulheres (72%),
e a classe etaria mais representada ¢ a dos 35-44 anos

Tabela 1 - Resultados da Pagina MPms no Facebook

Ultimos 28 dias
3 (-25%)
429 (+108%)
56 (+93%)
7529 (+14%)
2433 (+49%)
283 (+2077%)

Resultados

Agbes na Pagina

Visualizagbes da Pagina
Curtidas na Pagina

Alcance

Envolvimentos com a publicagéo

Visualizagbes de videos

Tabela 2 - Desempenhbo no Facebook
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(25% do total), tendo 40% dos fis uma idade igual ou
superior a 45 anos. Esses resultados estio em linha com
os resultados do dltimo Inquérito Nacional de Saude'', que
mostra serem as mulheres quem mais procura cuidados de
saude e que a prevaléncia de doenca crénica aumenta com
a idade, o que sugere que essas variaveis podem influenciar

o envolvimento no Facebook.

As publicagdes que tiveram mais alcance (Tabela 3)
foram as publicagbes com /nk mas, proporcionalmente,
as que geraram mais cliques e reacoes foram aquelas
com foto, seguidas das publica¢Ges com video, pelo
que, dependendo do objetivo da publicacio, ¢ um dado

importante a ter em conta.

~ 19

Figura 2 - “Fas” e pessoas envolvidas na Pdgina MPms no Facebook
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Total de curtidas

Pagina (desde a semana passada) Publicacoes esta semana  Envolvimento esta semana*
MPms 2,3K (+0,4%) 9 80
Associagdo A 2,4K (+0,2%) 7 16
Associagdo B 2,5K (+0,3%) 4 28
Associagado C 3,8K (+0,9%) 5 165
Associagdo D 4,3K (+0,5%) 85 486
Associagao E 6,9K (+0,8%) 4 88

* Reag0es, comentarios e compartilhamentos.

Tabela 3 - Sucesso das publicagoes na Pagina do NMPms no Facebook

Alcance médio

Publicacao (pessoas alcancadas) Cliques em publicacoes Reagoes, comentario e compartilhamentos
Link 555 25 18
Video 338 16 12
Foto 272 18 18
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DISCUSSAO |

Nas ultimas quatro décadas, partindo de uma ldgica
transdisciplinar, possibilidades de participacio e seus
impactos em processos de decisdo sobre assuntos coletivos
vem sendo amplamente debatidas. Tal vem assumindo
centralidade em varios dominios cientificos, pautando com
assertividade as agendas politicas nacionais e internacionais,
a partir das quais as instituices democraticas tém procurado
alargar as oportunidades para envolver os cidaddaos na

formulacdo de politicas publicas.

Em Portugal, as varias possibilidades de participacio
encontram-se consagradas na Constituicio da Republica
Portuguesa desde 1976 (e suas sucessivas alteracoes) que
se seguiu ao regime autoritirio. F nesse enquadramento
democratico que se legitima a participagao popular como
determinante para a “resolucdo dos problemas nacionais”
(artigo 9.°, alinea c), ao considerar-se que “todos os
cidaddos tém o direito de tomar parte na vida politica e na
direcao dos assuntos publicos do pais, diretamente ou por
intermédio de representantes livremente eleitos” (artigo
48.°, n.° 1). Tal garantia da participacdo publica, contudo,
tem-se deparado com barreiras a sua operacionalizacio,
sendo rara a institucionalizacdo de mecanismos necessarios
a sua concretizacdo. Decorre desse contexto a necessaria
distingao entre “participacdo convencional” e “participa¢do

nio convencional”

, a qual tende a coincidir com praticas
institucionalizadas e nio institucionalizadas de participar
em contextos deliberativos, respetivamente. Enquadram-
se na “participacio nio convencional” as formas de
comportamento politico em que canais indiretos de
influéncia sdo abertos através da agdo desencadeada por
atores coletivos como, por exemplo, a acdo coletiva a cargo
dos movimentos sociais'?. Tal distincao semantica nao deve,
portanto, limitar o entendimento desse tipo de iniciativas
a formas alternativas as formas convencionais de intervir
na politica e nos processos publicos de decisao. sentido,
as formas convencionais de participacio distinguem-
se das formas de participagio nio convencionais
porque estas ultimas sao também, para alguns autores,
consideradas ilegitimas ou nio consentidas’. Dependendo
da cultura democratica, a acdo coletiva desencadeada
pelos movimentos sociais pode ser uma das Gnicas formas
legitimas de os cidaddos poderem intervir no processo
politico, o que justifica, assim, que sejam encaradas nio
como alternativas, mas antes como formas complementares

de participar na vida ptblica®".

Niao existe consenso quanto aos limites da participacdo
convencional/nio convencional. Para autores como
Dalton', as formas de patticipacdo podem ser ordenadas
num continuo que abrange a transicio da politica
convencional para a politica ndo convencional, no ambito
da qual a participacio a partir do direito de peticdo é
encarada enquanto atividade politica heterodoxa, mas
ainda assim no limite das normas democraticas, ou
seja, na linha de transicdao entre formas de participacio
convencionais e nio convencionais. Ja outros autores’, no
entanto, legitimam o direito de peticio como uma forma
de participagdo convencional, para quem o exercicio
do direito de peti¢do, além de considerado dos mais
antigos direitos de participacio que se conhecem (da
primeira Constituicdo, de 1822, a atualmente em vigor,
todas as constituicdes portuguesas consagraram o direito
de peticio nos seus textos, assume um ambito de acdo
amplo, refletindo a variedade de areas a partir das quais
os cidaddos — organizados individual, coletivamente,
ou ainda entidades coletivas — reagem e interagem, por
escrito, com diferentes agentes politicos quando afetados
pela agdo dos poderes publicos.

As ultimas décadas tém sido marcantes do ponto de vista
da inovacido tecnoldgica, favorecendo o surgimento de
novos canais/formas de comunicag¢io que, aliadas a novas
formas de acdo coletiva, tém exponenciado o exercicio de
certos direitos, dentre os quais o exercicio de participar
na vida publica. Nesse cenario, no entanto, Portugal
ainda se caracteriza pela escassez de oportunidades
institucionalizadas para participar. O caminho feito tem
passado pela auto-organiza¢ao de coletivos de cidadaos
que reivindicam mais espagos para participar em processos
publicos de decisao, em varios dominios da vida coletiva,

com destaque para area da saude, do ambiente e educacio.

Na drea da saude, desde 1960 que a participacio cidada
vem sendo discutida como prioridade, mas apenas com
a declaracio de Alma-Ata, em 1978" se firmou essa
necessidade no seu ponto IV: “E direito e dever dos povos
participar individual e coletivamente no planejamento e
na execucao de seus cuidados de saude”. Desde entao, a
participagio em saude, entendida como um direito ¢ um
devet, vem sendo reiterada como necessidade premente'*%,
Tal preocupacdo, a escala mundial, apesar de alguns
avangos, nao encontra ainda espaco de concretizacdo
em mecanismos institucionalizados capazes de garantir
o efetivo exercicio regular desse direito, e Portugal nio ¢é

CXCCQﬁ.O nesse contexto.
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Desde a publicagao da Lei de Bases da Saude, em 1990
(Lei n.° 48/90, de 24 de agosto), Portugal tem prevista a
participacdo publica em saude. Embora legalmente previsto
ha 26 anos na Lei de Bases, o Conselho Nacional de Saide
(CNS) s6 recentemente foi criado através do Decreto-Lei
n.°49/2016, de 23 de junho. Constituido por 30 elementos,
o CNS funciona como 6rgio de consulta do Governo no
ambito da definicdio de politicas de satde e apresenta-
se como um espaco, apesar de tudo, muito limitado a

participacdo puiblica.

Previamente, contudo, outros passos tinham sido dados
no sentido de abrir caminho 2 institucionalizacio da
participacio na saide em Portugal. E esse o caso do
Decteto-Lei n.° 28/2008, de 22 de fevereiro, que ctiou os
Agrupamentos de Centros de Saide (ACES), no ambito dos
quais se prevé a participagiao dos cidadiaos nos Conselhos
da Comunidade, compostos por varios representantes,
entre cles um representante dos utentes. Esse orgio,
todavia, além de confirmar a tendéncia para privilegiar a
participacdo de atores muito especificos (representantes
das institui¢des sociais, escolas, autarquias, etc.) vem sendo
caracterizado pela sua inoperancia, distanciando-se do
objetivo base que sustentou a sua criagdo: o da participacdo

cidada em saude a escala local'>?.

Tal escassez (e inoperancia) de espagos destinados
a garantir uma participagdo efetiva e regular dos
cidaddos na definicdo de politicas publicas de satude tem
reconduzido as oportunidades de participagdo as suas
formas inconvencionais. Recentemente, o Observatério
Portugués dos Sistemas de Saude® treiterou a necessidade
de envolver as associagoes de pessoas com doenca nas
politicas e programas para a seguranca do doente, um
facto novo no ambito do processo de decisio em satde
em Portugal, mas uma realidade a qual se colocam ainda
vérias barreiras, tanto do lado da tutela, como do lado
das associagoes, designadamente: a) falta de mecanismos
formais de participag¢do; b) insuficiéncia dos meios
humanos e financeiros nas associa¢bes para influenciarem
as politicas; ¢) ndo ser entendido como relevante a simples
vivéncia da doenca enquanto aporte NoOs Processos
decisérios, ja que nestes se esperam “técnicos”, nao
doentes), inexistindo o consequente reconhecimento legal
do doente “perito”; d) falta de colaboragio e coordenacio
de recursos e esforcos entre associagoes da mesma area; e)
falta de representatividade a nivel de “associacoes-chapéu”
e f) falta de reconhecimento, ao nivel de uma participacdo

significativa, com reflexo nos resultados, dos doentes como
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elementos- chave para o desenvolvimento dos programas
e politicas pelos seus responsaveis e da importancia do seu
contributo?'. Nesse cenario, uma das maiores interferéncias
notadas na area da saude, nio s6 em Portugal, como no
resto da Europa, tem estado, assim, a cargo de coletivos
sociais na saude, que correspondem aos movimentos
sociais na satde, tal como Brown et al.’ os definem. Tém
sido esses coletivos os protagonistas na luta pela promog¢ao
e defesa de direitos na area da satde em Portugal, entre eles
a institucionaliza¢do da participagao na defesa de direitos e

na redefinicao de politicas publicas de satde®.

Importa, nesse contexto, entretanto, clarificar o que se
entende por movimento social. Um movimento social
¢, assim, definido como um complexo processo de
performances reivindicativas, realizado a partir de agdo
coletiva, que deve combinar trés elementos: 1) campanhas
sustentadas de reivindicacGes coletivas  dirigidas a
autoridades-alvo ou titulares de poder; 2) o recurso a
um reportério variado de agdo em defesa de um objeto
ou alvo de reivindicagdo que geralmente se materializa
em manifestagdes/reunides publicas, marchas, petigoes,
declaragGes a imprensa; 3) exibigdes repetidas de “WUNC”
(acrénimo que no inglés define “worthiness, unity,
numbers e commitment”), aqui definido como - dignidade
coletiva, unidade, numero e comprometimento - ou seja,
representacbes publicas concertadas que demonstrem a
respeitabilidade, unidade, nimero e comprometimento
dos elementos que integram um movimento, aderentes e/
ou seguidotes da causa em questao'. Esta ¢, assim, uma
defini¢do que privilegia a componente da acao®, a qual estd
aqui em foco a partir da area da saude.

As formas inconvencionais de participar na vida publica
podem, assim, desempenhar um papel crucial no exercicio
da democracia, sobretudo em contextos onde a estrutura
governativa ainda falha na provisio de mecanismos e na
criagdo de espacos capazes de garantir uma participacao
cidada regular e sistematica.

Atualmente, um dos temas que mais ocupa motores de
busca na internet e redes sociais ¢ a saide”. A pesquisa
online de informacdes sobre saude esta longe de gerar
consensos, porém, a procura de respostas sobre doenga e
saude, incluindo a interagdo com pares em comunidades
virtuais, tem saido favorecida dada a facilidade de acesso a
respostas € 20 anonimato que a internet permite, sobretudo
quando movidos pela urgéncia, a duvida, a ansiedade ou

o medo. A internet detém hoje essa habilidade de levar a
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informacao aos cidadaos, funcionando como elemento
de ligacao entre os varios atores da saude - profissionais,
investigadores, pares individuais ou associagdes.

No que toca a saude, os cidadios acolheram o potencial de
estar online, transpondo a vida real e as suas comunidades
para a rede, tendo em conta os ganhos permanentes em
retorno de informacio. Nesse contexto, a internet tem
assumido um papel fulcral na promocio da relacdo dos
cidadiaos com as instituicdes e, desta forma, também na
sua capacitagdo para participar no processo de saude'.
Ao modelo biomédico vigente, impoe-se, gradualmente,
um modelo centrado no cidadao e no seu envolvimento
no processo de saide, movimentagiao promovida também

pela internet.

Considerando que o processo de comunicacdo em saude
valoriza a participacio, nomeadamente nas comunidades
virtuais, a internet e redes sociais constituem-se como
um instrumento para melhorar o acesso a saude. O
cidaddo, anteriormente mais passivo relativamente
ao seu envolvimento, emerge hoje como um “novo
consumidor”. Esse “novo consumidor” de saiude ¢ a
utilizagdo das tecnologias de informac¢io na comunicacio
em saude comportam duas implicages importantes no
alcance da comunicagdo: i) as tecnologias aumentam
exponencialmente as pessoas abrangidas pela mensagem
de saide; b) o aumento das oportunidades de participacdo

do cidadao na satde é favorecido.

Na pesquisa de conteudos relacionados com saude,
nomeadamente nas redes sociais como o Facebook, o
cidaddao é muitas vezes conduzido a informacio lateral
aquela que inicialmente procurava. Tal exposicio do
sujeito a um entrecruzamento de informacgido pode
potenciar o interesse em questdes associadas ao tema
saude®. As ferramentas de gestio de redes sociais podem,
assim, tornar-se essenciais para compreender quem sio
essas pessoas ¢ que razdes as motivam na procura de

determinados conteudos sobre saude.

A comunica¢do em saude enfrenta, assim, desafios que
podem determinar uma maior adesio do cidadao a
informacdo e a criagio de novas formas de participa¢io
do cidadao no acesso a saude. Garantir a qualidade e
a fiabilidade da informacao relativa a saude é essencial
para uma efetiva adesio da comunidade, uma vez que a
oferta é dispersa e diversificada. Entre os cidaddos que

procuram informac¢do sobre saude, alguns articulam-se

com outros com quem partilham os mesmos problemas,
apesar de a internet se assumir ja como uma forma de
ativismo para grupos organizados, em torno de uma
causa comum, fora do espaco virtual. E nesse contexto
que comunidades virtuais mimetizam comunidades ja
existentes nas sociedades®. Os utilizadores da internet
nao sio, assim, pessoas que procuram informagio ou
reconhecimento; sdo eles préprios atores de um processo
que integra a realidade com comunidades virtuais, ou seja,
“comunidades que se formam no ciberespago, atuando
como substitutos proximos daquelas que normalmente
conhecemos, quando interagimos no mundo real”™.
Uma das maiores potencialidades de “procurar saude” na
internet, e nas redes sociais, é o facto de estes constituirem
um caminho com multiplas possibilidades, permitindo ao
cidaddo ir recentrando a sua pesquisa a medida que vai
encontrando informacio correlacionada com seu tema

inicial de pesquisa.

A internet ¢ ainda um estimulo ao contacto com outros
coletivos e movimentos sociais na saude. Nesse ambito, os
coletivos organizados assumem uma relacio diferente com
as tecnologias de informacio quando comparados com
aqueles que apenas procuram, de forma eventualmente
mais passiva, informagdo sobre saidde. Nessa relagio
do cidaddo com a “sua” politica, “os cidaddos sentem
que nao faz muito sentido gastarem as suas energias em
situagoes politicas, exceto quando se veem afetados por um
determinado acontecimento que desperta a sua indignagao
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ou afeta os seus interesses pessoais”™’, e esse motor pode

set, de facto, a saude.

A semelhanca de outras organizacoes na drea da saide,
também as associa¢oes de pessoas com doencga recorrem
as tecnologias para dar visibilidade as suas causas. Tais
organiza¢bes encaram os media ¢ as redes sociais como
plataformas de informag¢ao e de comunicacio capazes de
projetar o seu trabalho de ativistas de direitos em saude.
Pode falar-se num modelo de comunicagao estratégica para
a mudanca de comportamentos, focado em empoderar o
cidaddo para se tornar ele préprio num agente influenciador
de politicas publicas, clarificando o seu papel como

catalisador de mudanca®.

As redes sociais virtuais constituem-se, assim, como
fenémenos que incorporam novas formas de ativismo,
ja que contribuem nao s6 para o fomento e a partilha de
informacdo, como também para a mobilizacdo coletiva em

torno de uma determinada causa. E, assim, com trecurso
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a essa mediacdo tecnoldgica, designada de ner-ativismo®
- baseado no incremento da quantidade de informacdes
veiculadas, mas também no desenvolvimento de redes
sociais digitais tematicas -, que esse cendrio analitico nos
tem permitido reportar a multiplicacdao de relages sociais
online como o desenvolvimento de novas praticas de
interacdo e de ativismo, de que ¢ exemplo o projeto “MAIS
PARTICIPAGAO melhor satde”.

Tal como acontece no Brasil, onde o ativismo digital tem
um papel de destaque na comunica¢do, organizacido e
mobilizagao do movimento de associacoes de pessoas com
doenga™, a internet constituiu uma alavanca fundamental
em todo o processo de constituicio e afirmagdo do
MPms enquanto coletivo e movimento social atuante na
area da saude em Portugal, desde a comunicagdo entre as
associacoes envolvidas e com todos os restantes atores,
até a convocagio para eventos presenciais, passando pela
divulgacio do MPms e das atividades realizadas ou a
recolha de informacdo por inquérito. Para além dos custos
associados serem reduzidos, a facilidade de acesso e de
utilizagdo, aliada a possibilidade de interacio a distancia,
tornam a internet uma ferramenta fundamental para uma
iniciativa coletiva sem fins lucrativos, com objetivos de
alcance e envolvimento publicos, num contexto nacional
em que a participagdao publica em saide nio ¢, ainda, uma
pratica regular e efetiva, apesar de consignada juridicamente

como direito a exercer pelos cidadaos.

O MPms redne, assim, os elementos essenciais aidentificacio
de um movimento social, tal como advogado por Tilly". O
MPms parte de uma campanha reivindicativa que se vem
sustentando no tempo desde 2015, motivada pela defesa
da promocgao e institucionalizacdo da participacdo na saude
em Portugal. Essa é¢ uma campanha que depende das redes
sociais, sobretudo do Facebook, apesar do investimento
feito pelo movimento MPms nos zedia tradicionais, através
das declaragbes a imprensa, por parte dos membros que
constituem o grupo de trabalho, sempre que oportuno
e necessario. Todas as a¢oes dessa campanha desenham
ainda uma relacdo entre o grupo de trabalho, o grupo de
simpatizantes dessa causa e o governo portugués, a quem
se exige a implementagdo da participagio publica em
politicas de satde e na organizacio do SNS, a qual se vé
reconhecida na representacdo do movimento MPms no

recém-constituido CNS.

Sobre o reportério de agdo coletiva implementado, este

assentou, sobretudo, na peticio publica, na Carta da
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Participagdo e na reivindicagdo, via email, deste direito
junto dos diferentes grupos parlamentares. Quanto a
“demonstracao” de WUNC, a respeitabilidade dos atores
pode ser aferida pelo reconhecimento publico do grupo
de trabalho no que toca ao objeto alvo de reivindicacio - a
participacdo em sadde - de que é exemplo o convite para
integrar o CNS, entre outras agdes publicas em torno da
tematica e que nio prescindem da presenca de alguém que
represente esse movimento. Além disso, o grupo de trabalho
nao s6 se ampliou como diversificou, e os simpatizantes da
causa, via Facebook, tém vindo assim a aumentar. Nesse
contexto, importa ainda mencionar a intima relacdo entre o
movimento MPms e a mobilizacdo a partir do net-ativismo,
mais concretamente via Facebook, seu repertério de agao
privilegiado e plataforma de convergéncia das acdes em
torno da participacdo em saidde. O Facebook, sendo a
rede social mais utilizada pelos internautas portugueses*
e onde muitas associacdes de pessoas com doenc¢a tém
também uma pagina, revela-se um poderoso instrumento
de comunicagido e ativismo, em particular, quando em
articulacdo com grandes iniciativas publicas. E de salientar
também que a mobilizacdo coletiva tem vindo a sair da
rede, ganhando adeptos que se juntam e dinamizam a

reivindicacdo da participacdao em saude.

Identifica-se, desta forma, um plano de continuidade e
responsabilidade por parte do grupo de ativistas na saude,
iniciado pelo MPms, que continua a luta pela promocao da

participacdo da satude em Portugal.

REFERENCIAS |

1. Greenwood D, Levin M. Introduction to action research:
social research for social change [Internet]. 2. ed. Londres:
Sage; 2007 [acesso em 03/04/2019]. Disponivel em: URL:
<http://methods.sagepub.com/book/introduction-to-
action-research>.

2. Stringer ET. Action research [Internet]. 4. ed. Londres:
Sage; 2014 [acesso em 03/04/2019]. Disponivel em: URL:
<http://uk.sagepub.com/en-gb/eur/action-research/
book236795>.

3. Habermas J. Theory and practice. Londres: Polity Press;
1973.

Rev. Bras. Pesq. Saide, Vitoria, 21(2): 123-133, abr-jun, 2019 | 131



O Facebook faz bem a saide? | Criséstomo ez al.

4. Cardoso G, Mendonga S, Lima T, Paisana M, Neves M. A
internet em Portugal: sociedade em rede 2014 [Internet]. Lisboa:
OberCom; 2014 [acesso em 03/04/2019]. Disponivel em:
URL: <http://obercom.pt/wp-content/uploads/2016/06/A-
Internet-em-Portugal-Sociedade-em-Rede-2014.pdf>.

5. Brown P, Zavestoski S. Social movements in health.
Londres: Blackwell; 2005.

6. Filipe AM, Roriz M, Costa DN, Matias M. Coletivos
sociais na saude: o ativismo em torno das doencas raras ¢
do parto em Portugal. In: Serapioni M, Matos AR, editores.
Participagdo e cidadania: experiéncias do sul da europa.
Coimbra: Almedina; 2014. p. 173-91.

7. Duarte ML. O direito de peticdao: cidadania, decisdo e
participacdo. Coimbra: Coimbra Editora; 2008.

8. Porta D. Introdugio a ciéncia politica. Lisboa: Estampa;
2003.

9. Meirinho M. Participagao politica e democracia: o caso
portugués (1976-2000). Lisboa: Instituto Superior de
Ciéncias Sociais e Politicas; 2004.

10. Espanha R. Informacio e saude. Lisboa: Fundacio
Francisco Manuel dos Santos; 2013.

11. Instituto Nacional de Estatistica. Inquérito Nacional
de Saude 2014 [Internet]. Lisboa: Instituto Nacional de
Estatistica; 2016 [acesso em 03/04/2019]. Disponivel em:
URL: <http://wwwine.pt/ngt_servet/attachfileujsp?look_
parentBoui=263714302&att_display=n&att_download=y>.

12. Porta D, Diani M. Social movements: an introduction.
Oxford: Blackwell; 1999.

13. Tilly C. Social movements, 1768-2004. London:
Paradigm Publishers; 2004.

14. Dalton R]. Citizen politics in western democracies:
public opinion and political parties in the United States,
Great Britain, West Germany, and France. Chatham:
Chatham House; 1988.

15. Organizagao Mundial da Sadde [Internet]. Declaration
of Alma-Ata [acesso em 03/04/2019]. Disponivel em:
URL: <http://www.who.int/publications/almaata_decla-
ration_en.pdf?ua=1>.

16. Organizacio Mundial da Saide . Global strategy for
health for all by the year 2000 [Internet]. Genebra: OMS;
1981 [acesso em 03/04/2019]. Disponivel em: URL:
<http:/ /www.who.int/itis/handle/10665/38893>.

17. Otganizacao Mundial da Sadde. Health 21: an
introduction to the health for all policy framework for the
WHO European Region [Internet]. Copenhage: OMS; 1998
[acesso em 03/04/2019]. Disponivel em: URL: <http://
www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0003/88590/
EHFAS5-E.pdffua=1>.

Mundial da Satde.
participation in local health and sustainable development:

18.  Organizacio Community
approaches and techniques [Internet]. Copenhage: OMS;
2002 [acesso em 03/04/2019]. Disponivel em: URL:
<http:/ /www.who.int/itis/handle/10665/107341>.

19. Observatério Portugués dos Sistemas de Sadde
[Internet]. 10/30 anos: razdes para continuar [acesso em
03/04/2019]. Disponivel em: URL: <http://opss.pt/
wp-content/uploads/2018/06/RelatotioPrimavera2009_
OPSS.pdf>.

20. Observatério Portugués dos Sistemas de Saude
[Internet].. Da depressio da crise para a governagao
prospetiva da saide: relatério de primavera 2011 [acesso
em 03/04/2019]. Disponivel em: URL: <http://opss.pt/
relatotios/relatotio-primavera-2011/>.

21. Observatério Portugués dos Sistemas de Saude [Inter-
net]. Saude. Procuram-se novos caminhos: relatério prima-
vera 2016 [acesso em 03/04/2019]. Disponivel em: URL:
<http://opss.pt/telatotios/relatotio-primavera-2016/>.

22. Kriesi H. Chatles Tilly: Contentious performances,
campaigns social movements. Swiss Polit Sci
Rev [Internet]. 2009 [acesso em  03/04/2019];
15(2):341-9. Disponivel em: URL: <http://doi.wiley.
com/10.1002/7.1662-6370.2009.tb00134.x>.

and

23. Woolley P, Peterson M. Efficacy of a health-
related Facebook social network site on health-seeking
behaviors. Soc Mar Q [Internet]. 2012 [acesso em
03/04/2019];18(1):29-39. Disponivel em: URL: <http://
journals.sagepub.com/doi/10.1177/1524500411435481>.

24. Thomas RK. Health communication. New York:
Springer; 2000.

132 | Rev. Bras. Pesq. Saide, Vitoria, 21(2): 123-133, abr-jun, 2019



O Facebook faz bem a satde? | Criséstomo ez al.

25. Winkelman WJ, Choo CW. Provider-sponsored virtual
communities for chronic patients: improving health
outcomes through organizational patient-centred knowledge
management. Heal Expect [Internet]. 2003 [acesso em
03/04/2019]; 6(4):352-8. Disponivel em: URL: <http://doi.
wiley.com/10.1046/7.1369-7625.2003.00237.x>.

26. Cardoso G. Para uma sociologia do ciberespaco:
comunidades virtuais em portugués. Oeiras: Celta; 1998.

27. Castells M. A galixia da internet: reflexdes sobre a
internet, negdcios e sociedade. Lisboa: Fundacio Calouste
Gulbenkian; 2004.

28. Nunes T, Neto C. A “comunicacao” no terceiro sector
em Portugal: entre o desconhecimento e a incompreensao.
In: Cequeira C, Lamy S, editores. Vozes Plurais: a
comunicacdo das organizagdes da sociedade civil. Lisboa:
Sistema Solar; 2017. p. 19-35.

29. Di Felice M. Netativismo: novos aspectos da opinido
publica em contextos digitais. Rev FAMECOS [Internet].
2012 [acesso em 03/04/2019]; 19(1):27-45. Disponivel em:
URL: <http://revistaseletronicas.pucts.br/ojs/index.php/
revistafamecos/article /view/11339>.

30. Moreira MCN, Nascimento MAF, Horovitz DDG, Mar-
tins AJ, Pinto M. Quando ser raro se torna um valor: o ati-
vismo politico por direitos das pessoas com doengas raras no
Sistema Unico de Satde. Cad Saude Publica [Internet]. 2018
[acesso em 03/04/2019]; 34(1):1-4. Disponivel em: URL:
<http://www.scielo.bt/scielo.phprsctipt=sci_atttext&pi-
d=S0102-311X2018000100301 &lng=pt&tlng=pt>.

Correspondéncia para/ Reprint request fo:

Ana Raquel Matos

Trabalho financiado pela Fundagao para a Ciéncia e a Tecnologia -
SFRH/BPD/94178/2013

Colégio de S. Jerdnimo, Largo D. Dinis, Apartado 3087,

Coimbra, Portugal

3000-995

Tel.: (+351) 239855570

E-mail: amatos@sces.nc.pt

Recebido em: 10/03/2019
Aceito em: 19/06/2019

Rev. Bras. Pesq. Saide, Vitoria, 21(2): 123-133, abr-jun, 2019 | 133



