REDES SOCIAIS ON-LINE DE ONCOLOGIA CONECTAM PACIENTES,
FAMILIARES E PROFISSIONAIS DE SAUDE

Juntos e

misturados

a cinco anos, a inauguracao do Instituto de
Oncologia Santa Paula (losp), fruto de parceria en-
tre o Hospital Santa Paula e o Centro de Oncologia
do Hospital Sirio Libanés, ambos em Sao Paulo,
enfrentou um desafio. A gerente de marketing do
Santa Paula, Paula Gallo, tinha como missao cuidar
da humanizacao do tratamento no losp, por meio de
acoes que envolvessem os pacientes na unidade e
em seus domicilios.

A observacdo de como o0s pacientes intera-
giam enquanto aguardavam a consulta foi suficiente
para despertar a ideia de criar uma rede social para
uni-los. Surgia, assim, a Rede Coneccte (http://www.
coneccte.com.br), que, desde seu lancamento,
em agosto de 2014, ja reuniu cerca de 3.500 usu-
arios em praticamente todos os estados do Brasil e
também brasileiros que residem em outros paises,
como Estados Unidos, Espanha e Portugal.

Autointitulada “a primeira rede social funcional
para pacientes, acompanhantes e sobreviventes
oncologicos do Brasil”’, a Coneccte é fruto da
“imersao” de Paula e sua equipe de marketing nas
salas de espera do losp durante oito meses. Depois
de criada, a rede social foi testada por um grupo
reduzido de pacientes. Logo ficou nitido que, devi-
do ao seu poder de engajamento, a plataforma nao
poderia ficar restrita aqueles que frequentavam o
instituto. A Coneccte, entdo, se expandiu para todas
as pessoas com cancer que desejem participar.
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E € em nome desse objetivo de conectar pessoas
e permitir que elas compartilhem suas experiéncias em
nome de um bem comum, a superacao, que a Coneccte
tem evoluido nos Ultimos dois anos e meio. O lanca-
mento da rede social foi marcado por um evento, com
a presenca de pacientes, acompanhantes, empresas
parceiras, blogueiras e famosos, como a jornalista Joyce
Pascowitch, diagnosticada com cancer de mama em
2008, e o ator Herson Capri, que teve cancer de pulmao.




Nos seis meses apds o langcamento, a média
de novos conectados era de 30 a 35 pessoas por
dia. Passada a novidade, o nimero caiu para qua-
tro novos membros diarios. “A Coneccte nao conta
com nenhuma publicidade, é paciente indicando
paciente. Isso sem falar que nenhum membro ja-
mais saiu da rede. Quando terminam o tratamento,
alguns mudam seu status de paciente para sobrevi-
vente”, explica Paula.

Na Coneccte, sao muitas as possibilidades de
trocar experiéncias e tirar dividas, sejam estéticas
ou de foro mais intimo, em assuntos como sexua-
lidade e relacionamento. Apesar de ser aberta a
familiares e acompanhantes, mediante convite de
um usuario, existem apenas 300 participantes nessa
situacao. “Pacientes e ex-pacientes se sentem mais
a vontade em falar sobre os efeitos do cancer e do
tratamento com aqueles que estao passando pela
mesma situacao”, destaca a gerente.

Mesmo sem ter acesso ao que as pessoas con-
versam na rede, a geréncia de marketing do hospital
monitora quinzenalmente a evolucéo da ferramenta,
fazendo as adaptacdes necessarias. Disponivel para
pacientes oncolégicos de qualquer hospital, a
Coneccte nao carrega a marca do losp, embora seja
mantida pela instituicdo. Paula nao revela valores, mas
afirma que o custo de manutencao da rede é baixo e
esta dentro do orgamento de marketing do instituto.

Criada pela Associacao Brasileira de Linfoma
e Leucemia (Abrale), em 2014, a Amar a Vida
(https://connections.amaravida.com.br) surgiu para
promover a troca de experiéncia e a colaboracao
entre pacientes com cancer e doencas do sangue,
familiares, profissionais de saude e instituicoes. As
ideias, conhecimentos, indicacdes e discussoes tor-
naram-se o maior ativo da rede social.

A presidente da Abrale, Merula Steagall, desta-
ca que a rede veio para facilitar ainda mais o acesso
ainformacao por parte do publico. Com atendimento
anual de cerca de 25 mil pessoas, entre pacientes,
familiares e profissionais de saude, a Associacao,
fundada em 2002, atua em quatro pilares: apoio ao
paciente, educacgao e informacao, pesquisa e politi-
cas publicas. O site da entidade (www.abrale.org.br)
soma cerca de mil acessos mensais. Ja a pagina no
Facebook tem 150 mil seguidores, mas nem sempre
proporciona a interacao desejada.

A ideia da rede se consolidou mesmo quan-
do Merula soube de um desafio do Google. “Na
época, eles premiavam entidades do terceiro setor
que criassem tecnologias destinadas a solucionar
problemas de cunho social”, relata. Mesmo nao
ganhando o desafio, os representantes da Abrale
levaram o projeto a frente e conseguiram parceria
com a IBM e a consultoria V&B Officeware.

Hoje a Amar a Vida tem 4.607 pessoas cadas-
tradas e 33 comunidades que debatem assuntos dos
mais variados (em uma delas, por exemplo, o tema é
fertilidade e cancer). O objetivo é possibilitar o acesso
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“A Coneccte nao conta com
nenhuma publicidade, é

paciente indicando paciente.

Isso sem falar que nenhum
membro jamais saiu da
rede. Quando terminam o
tratamento, alguns mudam
seu status de paciente para

sobrevivente”

PAULA GALLO, gerente de marketing do
Hospital Santa Paula

COMO INTERAGIR

social. A adogao do perfil com foto foi uma das mu-
dancas motivadas pelos pedidos dos participantes
— antes havia apenas a imagem de um menino ou
uma menina. Outra solicitagao foi o compartilha-
mento de fotos.

Quando a ferramenta completar trés anos,
em agosto, a geréncia de marketing do losp fara
um levantamento minucioso do desempenho do
Coneccte. E promete novidades nos anos futuros
para a rede social.

Para usar a Amar a Vida, também é necessa-
rio se inscrever no site. A diferenga é que o acesso
a rede acontece somente por meio de dispositivos
moveis (celulares ou tablets). Depois de preen-
cher o formulario de cadastro, o usuério recebe
um e-mail com todas as instrugées sobre como
baixar o aplicativo mével para I0S ou Android e
acessar a conta. Uma vez na rede, encontrard na
sua pagina um tutorial ensinando a navegar e co-
nhecer todo o conteldo.

O perfil do publico é basicamente feminino,
com idades que variam dos 20 aos 80 anos. De acor-
do com Paula Szyfer, administradora da rede, muitos
chegam a Amar a Vida através da Abrale. E os hospi-
tais de origem dessas pessoas sao os mais variados.

Paula conta que, nos primeiros meses apés o
fim do tratamento, os pacientes costumam perma-
necer na rede. “Com o tempo, porém, a vida vai
voltando ao normal, e o que eles fazem ¢ indicar a
Amar a Vida, divulgando o trabalho”, relata. Mas, no
caso da administradora, o caminho foi diferente.

Em 2007, Paula foi diagnosticada com um lin-
foma muito agressivo. Conheceu a Abrale logo nos
primeiros dias de internagao. Depois de curada, ela
se tornou uma usudria ativista, dando muitos teste-
munhos de superacao.

Com a criacao da rede social, um convite da
presidente da Abrale para ser moderadora de algu-
mas comunidades a engajou ainda mais a entidade.
Ha trés anos, Paula se tornou administradora da
Amar a Vida, podendo contribuir para o sucesso da
rede mediante alguns ajustes e melhorias.

Além conferir links de matérias publicadas na
pagina da Abrale, os pacientes e familiares cadas-
trados na Amar a Vida podem tirar ddvidas com um
comité médico, interagir com outras pessoas e trocar
experiéncias. Quando ainda existem duvidas, sdo
orientados a buscar o departamento de apoio da
Associagao, na capital paulista. A instituicao também
tem nucleos em mais trés cidades do Estado de Séao
Paulo e em outras 10 capitais. A lista completa estd em
www.abrale.org.br/abrale/representantes-regionais. I






